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DECRETI PRESIDENZIALI 


DECRETO DEL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 8 marzo 2000. 
Progetto obiettivo «AIDS 1998-2000». 


IL PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA 
Visto l’articolo 1 del decreto legislativo 30 dicembre 1992, n. 502, recante riordine»della disciplina in materia 
sanitaria a norma dell’articolo 1 della legge 23 ottobre 1992, n. 421; 
Visto l’artcolo 2, quinto comma, della legge 23 ottobre 1985, n. 595; 
Visto l’articolo 8, comma 1, della legge 15 marzo 1997, n. 59; 
Visto l’articolo 3 del decreto legislativo 28 agosto 1997, n. 281; 
Visto l’articolo 115, comma 1, lettera a), del decreto-legislativo 31 matzo 1998, n. 112; 


Visto il decreto del Presidente della Repubblica 23 luglio 1998, recante «Approvazione del Piano sanitario 
nazionale per il triennio 1998-2000», pubblicato nel supplemento ofdinario n. 201 alla Gazzetta Ufficiale n. 288 
del 10 dicembre 1998; 


Vista la preliminare deliberazione adottata dal Consiglio dei Ministri nella riunione del 18 dicembre 1998; 


Acquisiti i pareri delle competenti commissioni parlamentari permanenti della Camera dei deputati e del 
Senato della Repubblica; 


Preso atto dell’intesa intervenuta nell’ambito della-Cònferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le 
regioni e le province autonome di Trento e di Bolzano unificata con la Conferenza Stato-città ed autonomie locali 
nella riunione del 27 maggio 1999; 


Vista la deliberazione del Consiglio dei Ministri adottata nella riunione del 28 gennaio 2000; 


Sulla proposta del Ministro della sanità, ditconcerto con i Ministri per gli affari regionali e del tesoro, del 
bilancio e della programmazione economica; 


EMANA 
il seguente decreto: 


Art. 1. 


È approvato l’allegato progetid’obiettivo: «AIDS 1998-2000», che costituisce parte integrante del presente 
decreto. 


Il presente decreto saràxtrasmesso alla Corte dei conti per la registrazione e pubblicato nella Gazzetta Uffi- 
ciale della Repubblica italianà, 


Dato a Roma, addì,8 marzo 2000 


CIAMPI 
D’ALEMA, Presidente del Consiglio dei Ministri 
BINDI, Ministro della sanità 
BELLILLO, Ministro per gli affari regionali 


AMATO, Ministro del tesoro, del bilancio e della program- 
mazione economica 


Registrato alla Corte dei conti il 13 settembre 2000 
Registro n. 2 Sanità, foglio n. 128 


MINISTERO DELLA SANITÀ 


DIPARTIMENTO DELLA PREVENZIONE - UFFICIO VI 
CENTRO OPERATIVO AIDS 


PROGETTO OBIETTHVO AIDS 1998-2000 
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Premessa 


L’articolo 1, comma 1, lettera 5), della legge 5 giugno 1990, n. 135, espressamente prevede l’aggiornamento 
degli interventi in materia di AIDS sulla base delle periodiche indicazioni formulate dalla Commissione nazionale 
per la lotta contro AIDS, sentita la Conferenza permanente per i rapporti tra lo Stato, le regiohi/e le province 
autonome, in relazione alle previsioni epidemiologiche e alle conseguenti esigenze assistenziali, Ibpresente provve- 
dimento è stato redatto secondo le indicazioni della suddetta Commissione e sulla base delle-osservazioni formu- 
late dalle regioni. 


Il triennio trascorso, ha visto da una parte il consolidarsi di tendenze già evidenti negli anni precedenti, quali 
ad esempio i cambiamenti nelle caratteristiche dell’epidemia, e dall’altra considerevoli progressi nel campo delle 
conoscenze, in particolare della terapia, con la scoperta di nuovi farmaci antiretrovirali 


I grandi cambiamenti intervenuti, poi, nella riorganizzazione del Servizio sanitario nazionale, da ultimo con 
il decreto legislativo n. 229 del 1999, hanno avuto ed avranno i loro effetti anche»nelsettore delle malattie infet- 
tive. 


La risposta alle problematiche poste dall’infezione da HIV non potrà chedessere allora, come in passato, arti- 
colata, atteso che tale patologia continua a rivestire implicazioni di diversa natura, coinvolge molteplici istituzioni 
(scuola, carceri, ecc.), attraversa trasversalmente diverse discipline dell’area.medica (infettivologia, immunologia, 
virologia ecc.), necessita del supporto delle organizzazioni del privato $ociale e del volontariato, abbisogna di 
essere indirizzata verso una pluralità di settori quali la prevenzione, l’assistenza, la ricerca e la terapia. 


Inoltre, dopo oltre dieci anni di programmazione nazionale degliinterventi, ai quali si sono affiancate inizia- 
tive di pianificazione a livello regionale, è auspicabile che tutte le-regioni adottino presto un proprio Progetto 
Obiettivo. 


Prima di fornire gli indirizzi per l’attuazione delle misure ‘\éohnesse alla lotta contro l’AIDS si è ritenuto 
opportuno fornire un quadro sintetico in ordine alla attuaziorie\del Progetto Obiettivo 1994-96. 


1. SINTESI SULLO STATO DI ATTUAZIONE DEL*PROGETTO OBIETTIVO AIDS 1994-96 NELLE 
REGIONI E NELLE PROVINCE AUTONOME DI/LRENTO E BOLZANO 


Alla data del 30 maggio 1997 da una ricognizione effettuata dal Ministero della sanità in ordine allo stato di 
attuazione del Progetto Obiettivo AIDS 1994-96 è emerso quanto segue: 


tutte le regioni e le province autonome hanno recepito la normativa nazionale di settore, adottando prov- 
vedimenti formali di programmazione e di attuazione, anche in osservanza di apposite leggi regionali. 


In particolare, si è rilevato che tutti gli assessorati alla sanità hanno attivato un sistema informativo di sorve- 
glianza dei casi di AIDS e alcune regioni anche, un sistema di notifica dell’HIV in taluni casi limitato a specifiche 
categorie di popolazione o nell’ambito di appositi studi epidemiologici. 


Alla gestione delle problematiche congésse all’AIDS è solitamente preposto un servizio o un ufficio di igiene 
pubblica ovvero una unità operativa di4malattie infettive, ovvero ancora un osservatorio epidemiologico regionale 
(O.E.R.). 


Nell'ambito della prevenzione sotio stati effettuati, da parte delle regioni e delle province autonome, inter- 
venti nell’area: 


della tossicodipendenza@ con programmi da strada e con misure di facilitazione per l’accesso ai SERT 
(in 16 regioni e nelle 2 province autonome); 


della prostituzione, cori il contributo attivo delle associazioni di volontariato e con la diffusione di mate- 
riale informativo sul rischioxcomportamentale (in 10 regioni); 


della popolazione carceraria (in 9 regioni e nelle 2 province autonome), in quanto, nonostante nella popo- 
lazione degli istituti pénitenziari si riscontri una significativa prevalenza dell’infezione da HIV, sono state eviden- 
ziate notevoli difficoltà di accesso alle strutture, attesi evidenti motivi di sicurezza. 


Anche nell’ambito dell’informazione e dell’educazione sessuale, mirate alla popolazione in generale, sono 
state adottate apposite misure in 14 regioni e nelle 2 province autonome, dirette a mantenere elevata l’attenzione 
dell’opinione pubblica sull’epidemia. 

Relativamente alla edificazione e/o ristrutturazione dei posti letto nei reparti di ricovero per malattie infet- 
tive e all’istituzione o al potenziamento dei laboratori di microbiologia, virologia ed immunologia, la legge 5 giu- 
gno 1990; n) 135 prevedeva un impegno di risorse economiche pari a circa lire 2.100 miliardi. 


Difficoltà di vario genere hanno causato ritardi nell’attuazione di tale programma. Per quanto riguarda la 
realizzazione di posti letto, infatti, si sono attivate solo, in parte, cinque regioni su ventuno. 


Relativamente all’istituzione e/o al potenziamento dei laboratori dedicati, è stato riscontrato che 8 regioni 
hanno istituito e/o potenziato i laboratori di microbiologia, virologia ed immunologia, mentre le altre non hanno 
ancora concluso gli interventi. 


ai 
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Per quanto attiene all’espletamento delle pubbliche selezioni per soli titoli di cui all’articolo 4, comma)1, della 
citata legge 135/1990, vi hanno provveduto 17 regioni. 


In riferimento al trattamento a domicilio, la maggior parte delle regioni ha adottato un precisomodello orga- 
nizzativo. 


Per la realizzazione degli spazi da adibire all’attività di ospedale diurno (day-ospital), prescritti dalla legge 
135/1990 e dal P.O. AIDS, si è riscontrato che in 15 regioni e nella provincia autonoma di Trehto sono stati adot- 
tati i previsti interventi. Non in tutte le regioni, comunque, il grado di attivazione dei posti)letto in regime di 
D.H. risulta essere quello prescritto. 


Solo 12 regioni hanno stipulato convenzioni con le associazioni di volontariato pubbliche e private per l’ero- 
gazione delle prestazioni domiciliari ai pazienti con AIDS. In larga parte, l’adozione«di tali misure è stata dele- 
gata alle singole aziende sanitarie di appartenenza. 


Tutte le regioni e le province autonome hanno organizzato ed effettuato i corsixdi formazione e di aggiorna- 
mento professionale diretti al personale operante nei reparti di malattie infettive; 


La partecipazione ai suddetti corsi non è stata, di norma, estesa anche agli operatori sanitari dei reparti assi- 
milati e a quelli delle strutture che si trovano, comunque, a gestire procedure @&mMateriali biologici nell’ambito del- 
l’infezione da HIV, secondo quanto esplicitato sia nell’articolo 1, commaAy punto 5) della legge 135/1990 che 
nel Progetto Obiettivo AIDS 1994-96. 


Il disposto dell’articolo 9, comma 2 della legge n. 135/1990, relativo alla istituzione dei Centri di riferimento 
regionali AIDS, ha trovato una sostanziale attuazione in diciassette regioni. 


Sulla scorta di quanto rilevato nel corso delle indagini conoscitivexeffettuate presso gli Assessorati alla sanità 
delle 19 regioni e delle 2 province autonome, è possibile perveniresad alcune conclusioni che evidenziano, da un 
lato gli sforzi e gli interventi messi in atto dalle regioni più colpite dalla diffusione dell’infezione, dall’altro anche 
evidenti lacune nell’attuazione di alcuni aspetti del Progetto Obiettivo AIDS 1994-96. 


In alcuni casi, infatti, è stato riscontrato un congruo impegno legislativo, di programmazione e attuativo e, 
per alcune regioni, ben prima dell’approvazione della legge ri. 135/1990, già al primo verificarsi della forma epide- 
mica nel Paese. 


Per quanto riguarda invece le carenze rilevate, si sottolinea che, nell’ambito della informazione e della pre- 
venzione, la maggior parte degli interventi compiuti hanno avuto scarsa incisività, unitamente ad una generale 
mancanza di valutazione dell’impatto in termini di salute sulle popolazioni bersaglio, soprattutto ai fini di una 
effettiva modifica dei comportamenti a rischio. 


Gli sforzi più rilevanti sono stati riscontrati,nell’area della tossicodipendenza, mentre altri settori; quali pro- 
stituzione e carceri, hanno trovato minor spazio, nella programmazione degli interventi di prevenzione regionali. 


Per quanto riguarda l’informazione dei giovani in ambiente scolastico, non sempre i già pochi protocolli d’in- 
tesa con i provveditorati agli studi hanno avuto, nelle varie realtà locali, l’auspicato seguito applicativo ed otte- 
nuto i risultati attesi nell’ambito informativo ed educativo dell’apprendimento e della modifica dei comporta- 
menti. 


Per quanto riguarda l’implementazione di forme di assistenza extraospedaliera, che costituiscono un impor- 
tante obiettivo, va sottolineato che la maggior parte delle regioni e province autonome ha recepito modelli di trat- 
tamento extraospedaliero ed ha formalizzato con appositi atti deliberativi la stipula, con le associazione di volon- 
tariato, di apposite convenzioni, la-eui attuazione è stata demandata alle singole aziende sanitarie. 

Da ultimo, è importante rilevare che la maggior parte delle regioni ha definito quali Centri di riferimento 
AIDS, enti, strutture, uffici o servizi già esistenti, prevedendo una stretta collaborazione con gli assessorati regio- 
nali per le funzioni prescritte=dall’articolo 9, comma 2 della legge 135/1990. Tuttavia, è stato rilevato che, nono- 
stante la formale istituzione dirdetti Centri, spesso essi non svolgono tutti i compiti prescritti dalla suddetta legge. 


2. L’EPIDEMIOLOGIA DELL’INFEZIONE DA HIV/AIDS 


Per una più completa comprensione delle dinamiche relative all’epidemia di infezione da HIV e della malattia 
di AIDS, è probabilmente utile una schematica descrizione dei modelli epidemici. Occorre, innanzitutto, tener 
conto che un’epidemia si può sviluppare nelle popolazioni a condizione che R° (tasso di base di riproduzione del- 
l’infezione) >I1, cioè che ogni persona infetta, durante la sua vita, infetti più di una persona. R° è determinato 
da alcuni fattori(principali, specifici di ciascuna modalità di trasmissione dell’infezione: 


probabilità di trasmissione per singolo contatto tra persone infette e suscettibili; 
tasso\di acquisizione di nuovi contatti per unità di tempo; 
durata dell’infezione/contagiosità. 

Adxuh tempo determinato dell’epidemia assumono inoltre rilievo: 


la prevalenza di infezione, cioè la probabilità, in un contatto potenzialmente efficace, di incontrare una 
persona infetta; 


la frazione di popolazione esposta alle specifiche modalità di trasmissione. 
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Come per tutte le infezioni trasmissibili per via ematica e sessuale, è noto che la diffusione dell’epidemia nella 
popolazione generale dipende essenzialmente dal ruolo di una o più popolazioni «serbatoio», nelle qual-R° abbia 
valori elevati. La frazione di popolazione esposta alle modalità di trasmissione che caratterizza Ae. popolazioni 
«serbatoio», è quindi rilevante nel condizionare le dinamiche epidemiche; oltre a ciò, rilievo progressivamente 
maggiore acquistano le dinamiche di contatto tra popolazioni «serbatoio» e popolazione generalè; il cosiddetto 
«mixing pattern». 


In Italia la popolazione delle persone tossicodipendenti ha indubbiamente svolto la funZione di popolazione 
«serbatoio», mentre un ruolo minore è stato svolto dalle persone di sesso maschile che hanno-avuto rapporti ses- 
suali con persone dello stesso sesso. Nelle fasi iniziali dell'epidemia, l’incidenza di infezioneHIV, che ha raggiunto 
la maggiore diffusione tra il 1986 e il 1987, è stata soprattutto sostenuta dalla popolazioné dei tossicodipendenti. 


Tale popolazione è caratterizzata da un rapporto maschi/femmine di circa 4,5/1, ed ha frequenti rapporti ses- 
suali con la popolazione generale. In particolare, i tossicodipendenti maschi hanno if maggioranza partner ses- 
suali stabili tra le persone non tossicodipendenti. Inoltre, la prostituzione di masghi © femmine tossicodipendenti, 
costituisce un importante canale di contatto tra tossicodipendenti e non. Pertantonin' occasione di un contatto ses- 
suale casuale, per una donna in popolazione generale è circa 5 volte più probabile incontrare un partner che è 
stato tossicodipendente di quanto non lo sia per un maschio in popolazione/generale. 

Nell’infezione da HIV, come in tutte le malattie sessualmente trasmissibili, la probabilità di trasmissione nel 
rapporto maschio infetto-femmina suscettibile è maggiore, rispetto al rapporto femmina infetta-maschio suscetti- 
bile. 

Queste due condizioni fanno in modo che i maschi tossicodipendentivabbiano un ruolo dominante nella diffu- 
sione dell’infezione tra le donne non tossicodipendenti. 

È possibile affermare che anche oggi la maggior parte delle nuove infezioni da HIV di persone non tossicodi- 
pendenti avviene attraverso rapporti sessuali con persone che sofie o sono state tossicodipendenti. Non è possibile 
verificare invece con sufficiente validità l'ipotesi che oggi l’epidemia di infezione da HIV si possa autosostenere 
nella popolazione generale, abbia cioè un R° >I1, per la modalità di trasmissione sessuale. La possibilità di una 
«autonomia» dell’epidemia in popolazione generale dipende vanche dalla prevalenza attuale di infezione nella 
stessa popolazione generale. 

È possibile affermare con sufficiente validità; che fin}dall’inizio degli anni ‘90 interventi efficaci di preven- 
zione nella popolazione dei tossicodipendenti avrebbero impedito il diffondersi dell’epidemia nella popolazione 
generale. 


2.1 L’ efficacia dei trattamenti antiretrovirali e le dinamiche epidemiche 


È necessario valutare con attenzione/ilSpossibile effetto sulle dinamiche epidemiche dei trattamenti 
disponibili. 

Esistono chiare evidenze di efficacia di un trattamento antiretrovirale perinatale nella riduzione del tasso di 
trasmissione verticale dell’infezione da HIV. Al di là di possibili ipotesi plausibili biologicamente, manca ancora 
l’evidenza di efficacia della capacità dèi trattamenti antiretrovirali di ridurre l’infettività delle persone con infe- 
zione da HIV. E, altresì, ampiamente dimostrato che alcuni trattamenti possono invece migliorare la qualità della 
vita delle persone infette e prolungarnela sopravvivenza. 

Tali effetti hanno la conseguenza di aumentare la durata dell’infettività, quindi sono determinanti di un pos- 
sibile incremento dell’incidenzadi)infezione da HIV, in assenza di una modifica della probabilità di trasmissione. 
E possibile che all'aumento di durata dell’infettività, possa corrispondere però una riduzione della contagiosità 
data la riduzione della viremia-indotta da chemioterapia efficace nel ridurre la trasmissione, come accade in altri 
modelli. 

Il contatto con strutture di cura può essere efficace, in misura peraltro non dimostrata, solo se accompagnato 
da adeguati interventi di counselling. 

Occorre, pertanto,\tener conto che una maggiore efficacia dei trattamenti, nel migliorare la qualità della vita 
e la sopravvivenza delle persone con infezione da HIV, potrebbe comportare una maggiore incidenza di infezione 
da HIV nella popolazione. Ciò significa che ad un’eventuale maggiore disponibilità di trattamenti efficaci, deve 
corrispondere un incremento ed una maggiore efficacia degli interventi di prevenzione. 


2.2 Le dinamiche dell'epidemia 
Per ufia éfficace analisi dello stato e delle dinamiche dell’epidemia sono rilevanti le conoscenze sui seguenti 
parametri: 
incidenza di infezione da HIV; 
prevalenza di infezione da HIV; 
incidenza di AIDS; 
prevalenza di AIDS. 
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Sino ad oggi si sono verificati oltre 41.000 casi cumulativi di AIDS ed un totale di circa 95-125.000xnfezioni. 
Le persone con infezione da HIV attualmente in vita si stima siano circa 80.000, di cui almeno 12.000-con AIDS. 


È, inoltre, rilevante, la stima di tali parametri nella popolazione generale e nei sottogruppi di popolazione a 
rischio ed in tempi diversi. Per quanto riguarda le dinamiche epidemiche, sono possibili alcune affermazioni carat- 
terizzate da un diverso grado di incertezza: 


è certo che l’incidenza osservata di casi di AIDS è in apparente decremento, in contrasto.con quanto atteso 
sulla base delle dinamiche di incidenza di infezione da HIV negli anni passati. Continuano ad essere presenti, 
inoltre, forti eterogeneità geografiche nella incidenza e prevalenza dei casi di AIDS, peraltro rilevate sin dall’ini- 
zio dell'epidemia. 

È probabile che l’incidenza di nuove infezioni si stia stabilizzando. Ciò è evidenziato ànche dai sistemi di sor- 
veglianza delle nuove infezioni, attualmente attivi solo in alcune regioni, che dimosttano, dopo un certo declino 
durato anni, una inversione di tendenza. Nell’allegato 1 è riportata circostanziatamente la situazione dei casi di 
AIDS aggiornata al 30 giugno 1999 (All 1). 


È probabile che la prevalenza di casi di AIDS, come oggi definita, sia stabile o in lieve diminuzione, dal 
momento che fino a pochi mesi fa non si era notato un significativo aumento, della sopravvivenza osservata, a 
causa probabilmente di una posticipazione della diagnosi di AIDS a livelli@olto bassi di CDA. Si tratta però di 
rilievi che necessitano di nuove verifiche su dati maggiormente aggiornati, 


È abbastanza certo che l’incidenza di infezione da HIV sia in diminuzione nella popolazione dei tossicodi- 
pendenti; 


È abbastanza certo che la prevalenza di infezione da HIV sia tendenzialmente stabile nella popolazione dei 
tossicodipendenti; 


E incerto che l’incidenza di infezione da HIV sia in aument@yinferiore alle previsioni, nelle donne di popola- 
zione generale. 


E incerto che la prevalenza di infezione da HIV sia in'lieve aumento nelle donne di popolazione generale. 


La diminuzione dei casi di AIDS dovuta all’effetto delle,terapie combinate e l'incertezza sull’attuale durata 
del tempo d’incubazione, rendono problematica l’applicazione di modelli matematici, di tipo «back-calculation», 
per la stima dell’andamento dell’infezione da HIV. Ciò‘renide necessaria l’utilizzazione di sistemi di sorveglianza 
delle nuove infezioni a livello regionale. 


In conclusione, si può prevedere nel prossimo futuro un lieve incremento di persone infette, una tendenza al 
cambiamento delle caratteristiche della popolazione infetta, con la diminuzione dei tossicodipendenti, e l’aumento 
della trasmissione per via sessuale. 


Le nuove strategie terapeutiche impongenoyuna rapida valutazione dei possibili effetti su alcuni parametri 
importanti per lo studio delle dinamiche epidemiche, dal tempo di incubazione alla probabilità di trasmissione. 
La riformulazione di stime e proiezioni e la valutazione di quelle effettuate in passato, assume una notevole 
importanza in termini di programmaziore;dsanitaria, accesso al trattamento e strategie di prevenzione. 


3. LA PREVENZIONE 


La continuità e la visibilità delle iniziative di prevenzione costituiscono, anche nelle raccomandazioni dell’Or- 
ganizzazione mondiale della sanità) un fattore di fondamentale importanza ai fini della efficacia degli interventi 
e della modificazione dei comportamenti a rischio. Premessa di tali iniziative è che esse devono essere concertate 
fra le varie istituzioni, onde_garantire l’efficienza e l'efficacia dei programmi di intervento, nel rispetto di un 
approccio multidimensionale\del problema. Dal momento, poi, che le modalità di trasmissione dell’infezione da 
HIV coinvolgono i compettamenti strettamente privati, deve essere prevista la indispensabile cooperazione degli 
individui e delle famiglie, secondo le raccomandazioni dell’Organizzazione mondiale della sanità che già nel 
1988 invitava gli Stati membri ad assumere iniziative finalizzate ad evitare atteggiamenti di discriminazione o stig- 
matizzazione nei confronti delle persone sieropositive. 


Il processo di-aziendalizzazione e la puntuale definizione di un assetto organizzativo che prevede la separa- 
zione fra soggetti àequirenti e produttori di servizi sanitari nonché, in questa particolare area, una forte intera- 
zione fra interventi sanitari e non sanitari, sia sul versante degli acquirenti che dei produttori, rende necessario, 
sulla base delle indicazioni fornite dai modelli epidemiologici, assicurare la corrispondenza fra le azioni di preven- 
zione delle diverse istituzioni, secondo la logica della cooperazione fra pubblico, privato sociale e volontariato, e 
le priorità.evidenziate. Dette azioni sono a loro volta correlate alle risorse. Azioni, risorse e priorità, sono inoltre 
correlate\anche alle caratteristiche dell’area geografica di riferimento. 


Il riferimento istituzionale presso il Ministero della sanità, ove vengono definite le strategie di prevenzione, è 
il Dipartimento della prevenzione che assolverà una funzione di coordinamento nei confronti delle altre ammini- 
strazioni centrali e regionali interessate dal problema AIDS. Inoltre la pianificazione delle iniziative non potrà 
non prevedere a livello centrale il coinvolgimento dell’Istituto superiore di sanità, del Consiglio nazionale delle 
ricerche, delle università e degli istituti di ricovero e cura a carattere scientifico. 


pe 
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Il riferimento istituzionale a livello degli assessorati regionali alla sanità è rappresentato dalle rispettive unità 
organizzative competenti in materia di prevenzione, che assolveranno una funzione di coordinamento delle 
istanze subregionali. 

Nell'ambito delle aziende sanitarie locali il riferimento istituzionale è rappresentato dai distretti, 1 quali ope- 
rano in stretta collaborazione con tutte le strutture che svolgono attività di prevenzione nei confronti dell’infe- 
zione da HIV, tra le quali, in primo luogo, i SERT. 

Nell’ottica dell’integrazione tra gli interventi sanitari e quelli a valenza sociale, previstivdàl recente decreto 
legislativo n. 229 del 1999, va tenuto conto dell’importanza del ruolo degli enti locali nelle attività di prevenzione 
e promozione della salute. 

Infine, non certo per importanza, va segnalato il ruolo della famiglia nell’opera di prevenzione e di educa- 
zione dei giovani sul tema dell’AIDS. 


3.1 Le priorità degli interventi di prevenzione 


Sulla base delle evidenze epidemiologiche disponibili si possono individuare’le seguenti priorità dei pro- 
grammi di prevenzione: 
sviluppare, diffondere e potenziare i programmi di riduzione del danno nella popolazione delle persone 
tossicodipendenti, soprattutto con l'aumento dell’offerta e della accessibilità.ay trattamenti farmacologici di man- 
tenimento, al materiale iniettivo, ai profilattici, alle unità da strada per'iltcontatto con le persone tossicodipen- 
denti che non frequentano i relativi servizi territoriali di assistenza, in accordo con i comuni e le aziende sanitarie; 
potenziare nell’ambito dei progetti di educazione alla salute quelli,relativi al superamento della condizione 
della tossicodipendenza; 
sviluppare, diffondere e potenziare i programmi di riduzione‘del danno nelle persone che si prostituiscono, 
soprattutto con l'aumento dell’offerta dei profilattici, con la organizzazione di unità da strada per il contatto e 
l’informazione delle medesime, nonché i centri di accoglienza\pet coloro che si trovano in maggiori difficoltà; 
indirizzare i programmi di prevenzione verso la popòlazione generale, curando in particolare l’informa- 
zione e la sensibilizzazione sui dati relativi all'andamento dell'infezione tra donne e uomini di popolazione gene- 
rale, e sulla necessità di adottare comportamenti precauzionali adeguati; 
concentrare gli sforzi educativi, informativi e di $efisibilizzazione alla prevenzione dell’infezione da HIV e 
delle altre malattie sessualmente trasmissibili tra i giovani; in tutta la fase pre-adolescenziale, e sui gruppi di gio- 
vani che non frequentano la scuola o che vivono in ambienti sociali fortemente degradati ed emarginati; 
rimarcare nelle campagne informative desinate alla popolazione generale l’importanza dei comportamenti 
solidaristici e non discriminatori nei confronti delle persone sieropositive. 
E necessario, inoltre, che tutti gli interventited programmi di prevenzione e di educazione prevedano sistemi 
di valutazione di impatto e di efficacia. 
L’area della prevenzione è sempre stata‘considerata nei diversi aspetti dell’informazione, dell’educazione alla 
salute, della formazione e dell’aggiornamento professionale. Per ognuno di questi settori vengono di seguito for- 
mulate apposite proposte di intervento. 


3.2 L'informazione 


Dal 1988 ad oggi sono state realizzate sei campagne informative sull’AIDS, che hanno costituito la principale 
azione di prevenzione su larga scala livello istituzionale e il principale punto di riferimento per le diverse inizia- 
tive attuate a livello locale. 

Gli interventi previsti dalle ©ampagne hanno sufficientemente raggiunto gli obiettivi di informazione della 
popolazione generale, tranne\quello relativo alla riduzione dei comportamenti a maggior rischio. 

Si tratta ora di rafforzare ulteriormente tali cognizioni, di mantenere desta l’attenzione della opinione pub- 
blica verso il problema, di non abbassare la guardia nella lotta contro la malattia, di continuare ad effettuare ini- 
ziative di informazione verso le persone con comportamenti a rischio (tossicodipendenti, omosessuali, bisessuali 
ecc.) nonché verso le persone con infezione da HIV, di avere maggiore attenzione verso il fenomeno dell’immigra- 
zione proveniente da)paesi ad alta endemia di infezione da HIV, di ottenere quella modifica dei comportamenti 
che solo nel lungoperiodo e con iniziative informative continue sono raggiungibili. 

Occorre, inoltré, una informazione permanente sulle metodiche di protezione dall’infezione da HIV e sul 
rischio dell’aggravamento determinato dalle patologie ad essa correlate, come le infezioni opportunistiche, e dagli 
stili di vita che maggiormente espongono alla malattia. Tale tipo di informazione va diffusa non solo tramite cam- 
pagne sui mezzi di comunicazione, ma anche attraverso canali tra piccoli gruppi, come la scuola e il mondo del 
lavoro. 

Il quadro epidemiologico indica chiaramente che in futuro le iniziative di informazione dovranno essere a 
carattere mirato, e non più solo nei riguardi dei gruppi presso i quali la malattia è maggiormente diffusa, ma 
anche nei confronti di quelli che presentano una più elevata probabilità di seguire comportamenti a rischio, cioè 
i giovani, le donne non tossicodipendenti e gli adulti, uomini e donne «single», rimarcando l’importanza dell’ese- 
cuzione del test per la ricerca degli anticorpi anti-HIV. Una corretta informazione sul rischio di trasmissione ver- 
ticale va, altresi, fornita alle donne che decidono di intraprendere una gravidanza. 
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Tutte le iniziative, inoltre, devono essere attraversate trasversalmente da messaggi improntati alla‘solidarietà 
nei confronti delle persone sieropositive, al fine di eliminare pregiudizi riprovevoli e timori infondati. 


Infine, è importante individuare nuove strategie di comunicazione. 


3.3 L'educazione alla salute 


Gli interventi da attuare in tale settore sono destinati soprattutto ai giovani ed hanno lg scopo di ridurre l’in- 
cidenza delle infezioni trasmissibili per via ematica e sessuale. 


Nella quarta e nella quinta campagna informativa si è provveduto, mediante lo svolgimento di corsi di for- 
mazione destinati, rispettivamente, ai presidi delle scuole secondarie superiori e ai docenti referenti per la educa- 
zione alla salute, ad affidare ai capi di istituto e agli insegnanti le attività educativeved.informative nei confronti 
dei giovani in età scolare, con l’apporto e il contributo delle strutture sanitarie. 


In una prospettiva di continuità può essere considerata, nell’ambito della predisposizione di uno specifico 
piano di cui andrà valutato l’impatto, l’attivazione di una rete di docenti referènti che operano a livello provin- 
ciale e d’istituto, estesa a tutti gli insegnanti interessati e a tutti gli operatori*socio-sanitari, al fine di valutare e 
documentare l’attività svolta, laddove la stessa risulti connotata da unitarietà/progettuale e complessivamente for- 
mativa. 


Tale iniziativa può costituire il punto di partenza di una formazione integrata che coinvolga tutte le figure 
professionali interessate alle iniziative nonché i genitori o i loro rappresentanti, da realizzarsi attraverso momenti 
comuni di riflessione sugli specifici ruoli e funzioni ed affiancata da momenti operativi di progettazione condivisa. 
Essa trova piena legittimazione e supporto nella direttiva n. 600/96 del Ministero della pubblica istruzione e nei 
programmi di educazione alla salute e di prevenzione elaborati dallo’stesso Ministero. 


AI fine poi di operare un proficuo scambio di esperienze, di procedere ad una comparazione qualitativa delle 
attività di prevenzione ed individuare modelli trasferibili in altre/realtà istituzionali ed educative, si propone che 
periodicamente (due volte all’anno e se del caso allargando il confronto a livello europeo) siano organizzati incon- 
tri tra operatori della scuola, della sanità e dell’assistenza ‘impegnati nella realizzazione delle suddette attività di 
promozione alla salute. 


Le proposte che perverranno dalle singole istituzioni*scolastiche potranno costituire, altresì, la base per pro- 
grammare gli interventi, così da garantire incisività ed/efficacia. 


Si ritiene opportuno, inoltre, la progettazione e realizzazione di linee guida di prevenzione prodotte attra- 
verso una contrattazione formativa tra adulti e giovani che consenta a questi ultimi di sentirsi garantiti rispetto 
a un processo formativo che è interesse comune e obiettivo individuale, articolato nelle seguenti fasi di intervento: 


formazione in servizio dei docenti referenti e del personale socio-sanitario per ripensare la prevenzione 
attraverso un riequilibro dei ruoli, delle pefsone operatori e delle rispettive funzioni; 


avvio di attività di ricerca condotte*dai docenti, da esperti delle aziende sanitarie e da studenti in alcune 
città campione, finalizzate ad elaborare lince-guida di prevenzione prodotte dai ragazzi; 


valutazione del prodotto e sua diffusione. 


Resta da approfondire l’azione nei riguardi dei giovani che non frequentano le istituzioni scolastiche, presenti 
soprattutto nelle periferie delle grandi aree urbane, i quali rappresentano un gruppo ad alto rischio. Un mezzo 
appropriato per raggiungere talé popolazione si ritiene possa essere quello del contatto diretto nei luoghi di mag- 
giore concentrazione o aggregazione, anche attraverso operatori sociali, educatori professionali e volontari, in 
particolare negli ambienti dillavoro e nel mondo dello sport. 


Ampia attenzione vadholtre dedicata ai giovani che non hanno ancora iniziato l’attività sessuale o che stanno 
avendo le prime esperierize sessuali, anche mediante l’istituzione di corsi di educazione sessuale. 


E necessario, ai fini.della efficacia degli interventi nelle scuole, che la collaborazione tra il Ministero della 
sanità e quello dellaspubblica istruzione si rafforzi a livello centrale attraverso la predisposizione di forme ade- 
guate di coordinamènto, controllo, valutazione e documentazione delle iniziative attivate, e migliori, comunque, 
anche a livello periferico, al fine di evitare che possano verificarsi ritardi nella attuazione delle iniziative di pre- 
venzione ovvero sovrapposizioni tra gli interventi stabiliti centralmente e quelli definiti a livello locale. 


3.4 La formazione e l'aggiornamento professionale 


È oppottuno che i corsi di formazione di base di tutte le figure professionali coinvolte negli interventi preve- 
dano momenti formativi adeguati. 

La vasta attività formativa svolta dall’Istituto superiore di sanità con il Piano nazionale di formazione per la 
lotta all’infezione da HIV (P.F.H.), ha consentito dal 1990 al 1996 di realizzare 118 corsi (di cui 99 organizzati a 
livello centrale e 19 a livello periferico) che hanno formato oltre 3300 partecipanti appartenenti a diverse categorie 
di operatori professionali interessati a vario titolo all’infezione da HIV. 
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Gli ultimi due anni hanno visto l’attività di formazione particolarmente dedicata ai settori della prevenzione 
e dell’assistenza ai malati. 


La strategia di formazione a cascata Stato-regioni ha dato risultati discordanti nell’ambito delle,stesse, rive- 
lando difficoltà degli enti regionali nell’ottimale utilizzo delle risorse formative costituite a livello‘eentrale, nonché 
limiti di azione e di strategia del Piano nazionale di formazione per la lotta all’infezione da HIV. 


Analogamente è apparso sempre più chiaro che l’attività di controllo e di prevenzione dell’infezione da HIV, 
fortemente si embrica con quella riguardante le altre malattie infettive mediante il coinvolgimento a livello perife- 
rico delle stesse figure professionali. 


Essenziale resta l'aggiornamento del personale sanitario che opera nei reparti di malattie infettive e, in quei 
reparti prevalentemente impegnati, secondo i piani regionali, nell’assistenza alle persone, con AIDS. 


Il finanziamento di tali corsi di formazione e aggiornamento professionale prèvisti dalla legge n. 135 del 
1990, per complessive lire 35 miliardi annue, ha consentito fino ad oggi di formare circa 1000 medici, 3500 infer- 
mieri e 1200 unità di altro personale. Tale finanziamento non è confluito come per le risorse destinate agli altri 
interventi, previsti dalla citata legge, nel Fondo sanitario nazionale, bensì è stàtowincolato alla presentazione da 
parte delle regioni di una relazione sulla modalità di utilizzazione delle somme toro assegnate comprovante l’effet- 
tivo svolgimento dei corsi, che devono essere realizzati dappertutto, sulla base della nuova disciplina emanata 
con il decreto ministeriale 25 luglio 1995, coinvolgendo anche il personale che svolge l’assistenza domiciliare. E 
opportuno che vengano previsti, nell'ambito dei suddetti corsi, programmi volti al miglioramento della qualità 
dell’assistenza. 


Si ritiene, inoltre, necessario, rendere obbligatorio l’insegnameritodella disciplina delle malattie infettive nei 
corsi per l’acquisizione del diploma universitario per infermiere. 


Infine, si è dell’avviso che gli interventi di formazione, dopo©eirèa dieci anni di distanza dall’avvio delle prime 
iniziative di aggiornamento, vadano ridefiniti ed orientati sulla base degli obiettivi e della programmazione regio- 
nali nonché con riferimento alle espenenze acquisite ed ai risultati ottenuti a livello locale, coinvolgendo, comun- 
que, tutti i profili sociali coinvolti. 


4. LA QUALITÀ DELL’ASSISTENZA 


La legge n. 135 del 1990 ha autorizzato un articolato programma di interventi finalizzato al potenziamento 
degli organici del personale, alla formazione degli operatori sanitari, al potenziamento dei servizi di assistenza 
ai tossicodipendenti e all’attivazione di servizi pet.il trattamento a domicilio delle persone affette da AIDS e pato- 
logie correlate, per l’attuazione del quale sono/stati ripartiti finanziamenti specifici, a carico del Fondo sanitario 
nazionale, tra le regioni e province autonomercon vincolo di destinazione ai settori indicati. 


L’attuazione degli interventi previsti dalla legge nelle diverse regioni presenta significative differenziazioni 
per quanto riguarda l’attuazione del programma di costruzione o di ristrutturazione dei posti letto nei reparti 
malattie infettive, l’istituzione di posti nellercase alloggio, l’attivazione dell’assistenza domiciliare o l’ospedalizza- 
zione domiciliare, il potenziamento delle.attività diagnostiche. 


Vi sono, infatti, regioni che hanno realizzato gli interventi previsti, regioni che hanno attuato detti interventi 
solo parzialmente e regioni che non hanno realizzato alcun intervento. 


Sulla base dei dati epidemiolegici disponibili, è opportuna una ridefinizione del numero dei posti letto previ- 
sti dal programma di cui all’articolo 2 della legge n. 135 del 1990, privilegiando l’aumento dei letti di day hospital, 
il potenziamento degli ambulatori dei reparti di malattie infettive, l'adeguamento e la ristrutturazione dei reparti 
esistenti di malattie infettive, a volte non idonei a mantenere livelli adeguati di assistenza e di efficienza. 


A questo proposito è foridamentale sottolineare l’urgenza di tale adeguamento strutturale soprattutto in rife- 
rimento alla diffusione*divinfezioni tubercolari da ceppi multiresistenti in persone con infezione da HIV, oltre 
che alla necessità di ricoverare persone con altre malattie infettive, ricordando, in particolare, la necessità, di far 
fronte alle emergenzè infettivologiche con speciale riferimento alle patologie da importazione. 


La qualità dell’assistenza non riguarda esclusivamente le strutture assistenziali ma richiede anche una verifica 
dell'adeguatezza del'tipo di assistenza offerta (disponibilità delle risorse, tempestività dell’intervento terapeutico, 
accessibilità alletecniche diagnostiche e ai presidi terapeutici necessari, integrazione tra servizi, continuità dell’as- 
sistenza, professionalità del personale, informazione e consenso sui differenti interventi sia diagnostici che tera- 
peutici, rispetto dei diritti dell’utente ecc.). 


L’adeguatezza del livello assistenziale dovrà essere verificata mediante lo strumento dell’accreditamento: a 
questo(scopo potrebbe essere utile inserire nelle relative procedure un settore specifico per l’infezione da HIV 
che permetta di graduare, in base ad un punteggio, la tipologia di assistenza erogata dalle singole unità operative. 


L’assistenza alle persone con infezione da HIV richiede una continuità assistenziale che preveda anche il 
potenziamento dell’assistenza extra-ospedaliera. Le singole regioni e province autonome determineranno, in rela- 
zione alle specifiche esigenze, i settori, i modelli e il livello di detto potenziamento. 
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La rete assistenziale può così configurarsi: 


strutture del territorio di primo livello (SERT, consultori, ambulatori, centri per le malattie a trasmissione 
sessuale); 


ambulatori dei reparti di malattie infettive; 

day hospital dei reparti di malattie infettive; 

reparti di ricovero di malattie infettive; 

assistenza domiciliare integrata e ospedalizzazione domiciliare; 


case alloggio e residenze collettive per pazienti con necessità anche di tipo sociale’non necessariamente già 
affetti da AIDS; 


«hospice» per pazienti in fase terminale. 


In particolare, i SERT dovrebbero svolgere un ruolo ed una funzione orieftati verso interventi di prevenzione 
più che di assistenza, in considerazione dell’aumentata complessità assistenziale e dell’elevato grado di specializ- 
zazione richiesto dalla somministrazione e dal monitoraggio dei nuovi farmaci. 


Per ciò che concerne l’assistenza domiciliare integrata, l’ospedalizzazione a domicilio e gli «hospice» è oppor- 
tuno potenziarle e definire linee guida che prendano in considerazione iséguenti punti: 


a) criteri di eleggibilità del paziente; 
b) requisiti dell’équipe; 
c) prestazioni da erogare sia di tipo strettamente sanitario che di tipo psico-sociale; 


d) aspetti organizzativi, comprendenti anche i vari soggetti che contribuiscono all’erogazione dell’assi- 
stenza stessa; 


e) criteri di verifica; 
f) tariffe differenziate. 


Fermo restando le caratteristiche dell’ospedalizZazione a domicilio, secondo quanto previsto dal precedente 
«Progetto Obiettivo AIDS 1994-1996», bisognetà, realizzare l’assistenza a domicilio nella forma dell’assistenza 
domiciliare integrata. Tale attività assistenziale. potrà essere assicurata organizzando e coordinando le attività in 
termini dipartimentali, con l’impiego del personale dei presidi ospedalieri (segnatamente delle unità operative di 
malattie infettive) e dei servizi delle aziend@&xsanitarie, ivi compresi gli operatori del servizio di guardia medica e 
di emergenza territoriale nonché con il €0ncorso, per quanto di competenza, dei medici di medicina generale. 


In quest'ottica la ridefinizione del*contenuto del mansionario infermieristico, ed in particolare la rimozione 
delle norme che impediscono agli infefmieri di poter svolgere anche a domicilio le attività che ordinariamente 
svolgono in ambito ospedaliero, assume particolare significato. 


Questo per quanto attiene allà parte più strettamente sanitaria, per quanto riguarda invece quella sociale, è 
opportuno che vengano promosse)forme di integrazione tra l’assistenza sanitaria e quella sociale, coinvolgendo, 
ove possibile, le organizzazioni del volontariato, del privato sociale e i comuni. 


A proposito delle suddette organizzazioni si ritiene che: 


a) le attività svolte sia dalle associazioni di volontariato sia dalle organizzazioni assistenziali private, deb- 
bano essere integrative-e.complementari, e non sostitutive rispetto a quelle istituzionali pubbliche. In tal senso si 
devono ricercare le occasioni di lavoro congiunto, favorendo la presenza di tali organizzazioni nell’ambito delle 
strutture, per tutte-letattività a favore del malato e, in generale, di tutti gli utenti; 


b) le attività”svolte dalle associazioni di volontariato e dalle organizzazioni assistenziali private devono 
essere previste in=specifici programmi dalle istituzioni competenti e periodicamente verificate e valutate; 


c) levassegnazioni di contributi pubblici, direttamente o indirettamente concessi alle organizzazioni assi- 
stenziali priVate e del volontariato, devono essere prioritariamente finalizzate alla erogazione di specifiche presta- 
zioni o di servizi definiti; 


L’introduzione di nuovi farmaci attivi verso l’infezione e/o verso le patologie correlate, le maggiori cono- 
scenze scientifiche, nonché le minori disponibilità finanziarie, evidenziano la necessità di attuare compiutamente 
le attività di cui sopra. 


Il coinvolgimento della famiglia appare fortemente necessario ed altrettanto il sostegno alla stessa. 
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4.1 L'assistenza alle donne gravide e ai bambini con infezione da HIV/AIDS 


Ai fini di una idonea ed adeguata assistenza ai bambini con infezione da HIV/AIDS, si ritiene 6pportuno for- 
nire le sottoindicate indicazioni che devono, trovare attuazione nell’assistenza dei casi di cui trattasi; 


a) profilassi, in gravidanza, aggiornata alle nuove combinazioni terapeutiche; 


b) formulazione pediatrica dei farmaci inibitori delle proteasi e protocolli specifici persilloro uso compas- 
sionevole; 


c) disponibilità delle più avanzate metodologie diagnostiche di monitoraggio della/infezione; 


d) possibilità di istituire tempestivamente terapie, tenuto conto che nel bambino)si conosce con relativa 
precisione l’epoca della infezione; 


e) riduzione della medicalizzazione e dell’invasività terapeutica; 


i) aggiornamento clinico-terapeutico del personale infermieristico data “a peculiarità delle condizioni 
pediatriche; 


g) attuazione di terapie del dolore; 


h) coinvolgimento dei diversi operatori sanitari nella comunicazione al bambino, della diagnosi e del 
counselling nei confronti della famiglia; 


i) tutela e cura dei bambini sieronegativi figli di madri sieropositive, problematica questa ancora poco 
conosciuta e sommersa, e quindi individuazione di criteri socio-assisteénziali specifici per la integrazione di tali 
bambini, spesso orfani od abbandonati, in un contesto sociale ché permetta una normale evolutività. 


S. IL VOLONTARIATO 


L’elevata eterogeneità e il crescente numero delle assegiazioni di volontariato che sono sorte per effetto del 
fenomeno AIDS riguarda non solo la forma giuridica, ma anche le ideologie, le dimensioni, i settori di intervento, 
le metodologie di approccio ai bisogni degli ammalati, ilreperimento delle risorse finanziarie, il rapporto con gli 
altri gruppi. Tutto ciò, se da una parte ha costituito una grande risorsa a disposizione delle istituzioni pubbliche 
e dei malati potrebbe rappresentare, in assenza di regole che consentano di selezionare quelle organizzazioni che 
sole hanno maturato nel corso di questi anni nel settore una comprovata esperienza e sviluppata una certa capa- 
cità di azione, un serio rischio per l’affidamento’di efficaci programmi di prevenzione e di assistenza. 


Sulla base di quanto avviene a livello nazionale, con la costituzione di una Consulta del volontariato per i 
problemi dell'AIDS ai fini dell’approfondimento delle questioni relative all’infezione da HIV, a livello locale si 
ritiene opportuno la istituzione di consulte ‘regionali per la lotta contro l’AIDS, o comunali nelle grandi aree 
urbane. 


Si segnala, infine, il documento predisposto nel 1993 dalla Commissione nazionale per la lotta contro AIDS 
e dalla Consulta per i problemi dell’AIDS in merito alla disciplina delle attività di volontariato in ambito ospeda- 
liero. 


6. LA RICERCA 


Il presente «Progetto Obiettivo AIDS» è un riferimento importante nell’organizzazione e negli obiettivi gene- 
rali della ricerca scientificà+condotta sia sui temi della patologia AJDS che sui temi dell’attenzione sociale del 
paziente. Se condotta pfopriamente, la ricerca ha un importante ricaduta per la soluzione del problema AIDS, 
sia mediante la utilizzazione diretta dei risultati sperimentati in campo diagnostico, terapeutico e nella qualità 
della vita, sia per la. diffusione di una nuova cultura sull’AIDS nella formazione dei giovani operatori e nella 
riqualificazione deitquadri sanitari e psico-sociali attivi sul territorio nazionale. 


Prima di procedere alla formulazione degli indirizzi da attuare e degli obiettivi da conseguire per il prossimo 
triennio nella ricerca sull’AIDS, si ritiene opportuno ricordare quanto fatto in questo campo nell’ultimo decennio. 


Di fatto, la ricerca sull’AIDS ha coinciso in larga parte con la realizzazione del Progetto nazionale di ricerca 
sull’AIDS del Ministero della sanità - Istituto superiore di sanità. Coordinato dal predetto Istituto - Laboratorio 
di virologia)- esso ha rappresentato, per qualità e quantità delle ricerche realizzate, un successo scientifico ed 
organizzativo che ha permesso all’Italia di contribuire in modo sostanziale all’avanzamento delle conoscenze sul- 
l’infezione da HIV, nei settori dell’epidemiologia, dei fattori di progressione della malattia, della patogenesi e delle 
infezioni opportunistiche, dei tumori e delle strategie terapeutiche antiretrovirali, della ricerca psico-sociale. 


Negli ultimi anni è stato compiuto anche un serio tentativo di condurre ricerche ed interventi nel campo 
sociale. 


sata 
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Parallelamente al progressivo aumento del numero dei lavori scientifici apparsi su riviste di altissimo) livello, 
sono state stabilite importanti collaborazioni internazionali, sia a livello europeo, nell’ambito delle azioni concer- 
tate dall’Unione europea, che a livello bilaterale, tra l’Italia e Stati Uniti. Di particolare rilievo scientifico ed etico 
sono anche le collaborazioni in atto tra istituzioni di ricerca italiane e quelle di alcuni paesi in4via di sviluppo, 
nei quali è più drammatica la situazione dell’infezione da HIV. 


Complessivamente, le ricadute a livello di sanità pubblica sono state rilevanti: è noto che; in modo partico- 
lare nella ricerca sull’AIDS, le possibilità di trasferimento dei risultati delle attività di riéerca, anche quelle di 
base, sono immediate anche a livello della prevenzione e della cura delle persone. 


Alla base del successo scientifico del Progetto vi sono stati due elementi di particolareyilevanza: da una parte 
il tentativo serio di valutazione oggettiva delle proposte di ricerca, dall’altra, il fattoxche, evitando di erogare 
finanziamenti «a pioggia», l’entità del supporto finanziario per ogni proposta è statà”Congrua, in modo da per- 
mettere l’effettiva implementazione dei progetti di ricerca. 


Secondo il parere di due delle più importanti riviste scientifiche internazionali.quali «Nature» e «Science», si 
tratta di un bilancio generale sicuramente positivo, tale da porre questo Progetto fra i migliori realizzati finora 
nelle scienze biomediche in Italia. 


Accanto a tutto questo, inoltre, è importante evidenziare i problemi emefsi nel corso di quasi un decennio di 
ricerca, dipendenti in gran parte dalla situazione di grave insufficienza organizzativa della ricerca biomedica ita- 
liana nel cui ambito, necessariamente, si inserisce la ricerca sull’AIDS. Prima di indicare gli indirizzi futuri, è forse 
opportuna anche un’analisi critica di quanto non ha funzionato in passato: 


a) il Progetto di ricerche sull’AIDS ha raggiunto, nella sua articolazione in quattro sottoprogetti integrati, 
una eccessiva complessità che ne ha reso difficile la gestione ed ardua la continua revisione degli obiettivi scienti- 
fici; 
b) il coordinamento tra le diverse competenze sperimentali, tale da ottenere risultati complessivi di mag- 
gior valore, va potenziato rispetto al passato al fine di favorire l’integrazione fra le ricerche di base nel campo 
della immunologia, virologia e patogenesi, e le ricerche cliniche; 


c) la crescita scientifica e culturale della ricerca italiana di base e clinica è stata certamente favorita. E 
importante prevedere anche iniziative che promuovano su base organica e per tutte le istituzioni scientifiche, indi- 
zione immediatamente post-laurea, sia nella riqualificazione dei livelli medio-alti responsabili della conduzione 
delle ricerche; 


d) sebbene un numero notevole di giovani ricercatori abbia usufruito di borse di studio in Italia e all’e- 
stero, è mancata la possibilità di utilizzare perla ricerca sull’AIDS ricercatori di età compresa tra i 30 e i 40 anni, 
il periodo più creativo e produttivo. Tale carenza risponde ad una situazione endemica di tutta la ricerca italiana, 
ad eccezione delle scienze fisiche e mateMatiche, che accompagna ad una oggettiva penuria di ruoli per questa 
fascia di età, la tendenza ad umiliare la autonomia e le capacità responsabili dei pochi giovani ricercatori adegua- 
tamente formati in Italia ed all’estero-che-trovano impiego nei laboratori; 


e) si è osservata una certa disparità fra i diversi laboratori italiani, nella capacità di utilizzare le tecnologie 
più avanzate ed inoltre la tendenza.a rivolgersi frequentemente ai laboratori degli Stati Uniti per proporre colla- 
borazioni per metodologie avanzate di ricerca senza considerare le capacità dimostrate dai laboratori italiani ed 
europei. In gran parte, ciò è dovuto alla mancanza di strumenti agili come ad esempio borse di studio per viaggi 
per brevi permanenze in Italia e nella Unione europea, finalizzate all’apprendimento di tecnologie o alla esecu- 
zione di esperimenti in collabérazione; 


f) come corollario-di quanto osservato in precedenza, la partecipazione dei laboratori italiani alle ricerche 
europee sull’AIDS, fatta èccezione per alcune punte, è stata generalmente bassa e comunque non adeguata al 
ruolo economico del nostro paese; 


g) mancano®dati certi sulle ricerche sull’AIDS finanziate da enti diversi dall’Istituto superiore di sanità, 
quali ad esempio/il, C.N.R., il M.U.R.S.T., le regioni e l'Unione europea. Questi dati sarebbero importanti per 
progettare la integrazione scientifica fra le diverse linee di ricerca e per stabilire, nel caso di sovrapposizione degli 
obiettivi proposti”dagli stessi responsabili, criteri di compatibilità economica complessiva in rapporto al valore 
delle ricerché Condotte e dei risultati ottenuti; 


h) è. importante notare una certa atipicità del Progetto «sociale», come se l’unione della ricerca psico- 
sociologica con gli interventi nel sociale rendesse difficile la partecipazione di tale Progetto al processo scientifico 
e lo facesse sfuggire alle regole del suo rigore. Questa osservazione prescinde dalla serietà di coloro che condu- 
cono quelle ricerche e si basa in parte anche sulle difficoltà di identificare parametri, quali l’«impact factor» dei 
lavori pubblicati su riviste internazionali, considerati validi per le scienze biomediche. Questo aspetto deve essere 
meglio individuato per dare anche a questo Progetto la pienezza della dignità scientifica e l’importanza che gli 
compete. 
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Nel 1997 - così come è avvenuto per analoghi progetti di ricerca sull’infezione da HIV in altri paési partico- 
larmente impegnati nella lotta all’AIDS - il Progetto di ricerche italiano ha subito una parziale revisione delle 
caratteristiche organizzative e un aggiustamento degli obiettivi, in funzione soprattutto dei cambiamenti avvenuti 
nell’epidemia da HIV e dell’avanzamento delle conoscenze scientifiche. Le linee guida del rinnovato Progetto di 
ricerche sull’AIDS per il prossimo triennio dovrebbero essere le seguenti: 


1. suddivisione del Progetto generale in quattro distinti progetti. Il Progetto generale deve comunque pre- 
vedere il coordinamento fra i quattro progetti ed un finanziamento unico e indiviso da ripartire successivamente 
sulla base delle proposte presentate e della necessità di incentivazione di temi specifici. Le quattro aree di inter- 
vento dovranno riguardare: a) l’epidemiologia e lo studio di nuovi modelli assistenziali; 9Y.lè manifestazioni clini- 
che e degli aspetti terapeutici; c) i meccanismi, sia virologici che immunologici, che determinano lo sviluppo della 
malattia, anche in prospettiva della messa a punto di un vaccino; d) le infezioni opporstunistiche. 


2. Individuazione di modalità di valutazione dei progetti di ricerca che diano.le massime garanzie di effi- 
cienza e di qualità nella scelta. Dovranno essere individuati i «referees» italiani ed esteri con la migliore qualifica- 
zione scientifica, sia nei campi generali della metodologia della ricerca che nei temi specifici, ed i formulari da uti- 
lizzare dovranno rendere ignoto non soltanto il «referee» al proponente, ma,arche, per quanto possibile, il nome 
del proponente al «referee». 


3. Revisione degli obiettivi e delle priorità scientifiche, con particolare finalizzazione a quei settori nei quali 
più urgente è il raggiungimento di obiettivi di ricerca specifici, ad alta trasferibilità, con relativa riduzione del 
peso di alcuni settori meno rilevanti. La revisione degli obiettivi dovrà èssere prospettivamente effettuata su base 
annuale, con il contributo della Commissione nazionale per la lotta\eontro l'AIDS e le altre malattie infettive. 


4. Implementazione di alcune ricerche sul modello delle «cOncerted actions» per facilitarne la finalizza- 
zione, su fondi dedicati esplicitamente a questo scopo, nel coofdimtamento complessivo dei quattro progetti. In 
questo ambito dovranno essere promosse le ricerche integrate fra gruppi a finalità clinica e gruppi impegnati in 
ricerche biomediche e psico-sociologiche e dovranno essere/coinivolti, con commesse specifiche per prodotti ad 
alta tecnologia, gruppi di ricerca molto qualificati ma estranev/al mondo AIDS. 


5. Attribuzioni di bilancio con una estensione certa nell’arco di tre-cinque anni, per permettere una reale 
programmazione della crescita scientifica e della ricerca. Parallelamente dovrà essere intensificata la verifica dei 
risultati parziali, anche attraverso la prassi «site visit». 


6. Istituzione di contratti di ricerca (diversi e superiori alle borse di studio) di almeno tre anni, per giovani 
ricercatori italiani a livello di dottorato o esperienza equivalente, meglio se per facilitare il rientro dall’estero. 
I contratti dovranno premiare un progetto precisòydi ricerca formulato dal ricercatore, sia di base che clinico, e 
dovranno essere fruibili presso una istituzione italiana, coerente con il progetto stesso e di scelta del vincitore. 


7. Istituzione, accanto alle attuali borse%che premiano giovani già esperti, di borse annuali di formazione 
per neo laureati, rinnovabili una sola volta, presso gruppi che diano garanzie di qualificazione scientifica, con 
valore retributivo analogo alle borse di dottorato. 


8. Istituzione di borse di viaggio \éxsoggiorno per incentivare brevi periodi di lavoro presso gruppi di ricerca 
italiani ed europei. 


9. Integrazione fra l’attività di»ricerca effettuata dalle università e dagli istituti scientifici e quella svolta a 
livello regionale. 


10. Tutto quanto descritto abpunti precedenti si applica ovviamente anche al Progetto sociale. In particolare, 
i referenti responsabili di quest’ultimo analizzeranno i criteri di efficacia dei singoli progetti e di coordinamento 
fra questi, per dare un maggiore impulso alla realizzazione della educazione alla salute, della prevenzione e della 
limitazione della diffusione dell’infezione, ed ottenere un miglioramento nella qualità della vita delle persone sie- 
ropositive e dei pazienti con AIDS, e quindi un maggiore appoggio al successo delle terapie cliniche, soprattutto 
in rapporto alle modifiche apportate dai recenti schemi terapeutici al decorso clinico dei pazienti, con particolare 
attenzione ai gruppi/a-rischio. Dovranno, altresì, essere considerati a parte, e quindi non identificabili con la 
ricerca, i finanziamenti per gli interventi di carattere sociale. 


La gestione del Progetto scientifico AIDS sarà curata dall’Istituto superiore di sanità, mentre altri aspetti 
(borse di viaggio a breve termine, corsi, contratti di ricerca) dovrebbero avere finanziamenti aggiuntivi rispetto 
al Progetto scientifico e potranno avere referenti di gestione volta per volta differenti (aziende ospedaliere, dipar- 
timenti universitari ecc.). 


7. L’INFEZIONE DA HIV NELLE CARCERI 


Le recenti sentenze della Corte costituzionale n. 438 e n. 439 del 1995, con le quali è stata dichiarata, rispetti- 
vamente, la illegittimità costituzionale degli articoli 146, primo comma, numero 3, del codice penale, e 286-bis, 
comma 1, del codice di procedura penale, hanno posto in questi ultimi anni molti problemi alla assistenza sanita- 
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ria negli istituti penitenziari delle persone con infezione da HIV. Nelle more della piena applicazione del decreto 
legislativo n. 230 del 1999 recante norme per il riordino della medicina penitenziaria e della legge=n. 231 del 
1999 riguardante, tra l’altro, la nuova disciplina delle situazioni di incompatibilità tra la condizione*d AIDS con- 
clamata o di grave deficienza immunitaria e il regime carcerario, si ritiene, in primo luogo, chedebbano essere 
garantiti ai detenuti con infezione da HIV, ritenuti in condizioni compatibili con lo stato di detenzione, interventi 
di prevenzione primaria e secondaria, di profilassi, di diagnosi, cura e riabilitazione, secondo glirstandard previsti 
dal Servizio sanitario nazionale, nonché facilità di accesso ai nuovi farmaci antiretrovirali. Particolare attenzione 
va prestata nei riguardi della problematica della promiscuità nelle carceri che può causare ùn aumento dell’infe- 
zione e l’aggravamento delle persone sieropositive, più facilmente vulnerabili alla contrazione di malattie in rela- 
zione alla loro condizione immunologica. 


Per ciò che attiene alla individuazione dei presidi ove ricoverare le persone detenute in condizione di incom- 
patibilità con il regime carcerario, non può che confermarsi, in questa sede, che ovessi tratti di pazienti con malat- 
tia in fase acuta essi non possano che essere ricoverati nelle unità operative di (malattie infettive accreditate, in 
conformità con quanto previsto dalla legge n. 135 del 1990. 


Si ritiene, infine, che vada completata l’individuazione degli ospedali pfesso i quali devono essere avviati i 
detenuti e gli internati affetti da infezione da HIV, per i quali la competenteGautorità abbia disposto il piantona- 
mento, già in parte individuati con il D.I. 22 aprile 1996. 


8. LA TERAPIA ANTIRETROVIRALE E LA PROFILASSI POSTR-ESPOSIZIONE DEGLI OPERATORI 
SANITARI 


8.1 La sperimentazione clinica 


È opportuno accelerare le procedure per lo svolgimento! delle attività di sperimentazione e l’approvazione 
delle delibazioni all’uso dei farmaci, ridefinendo in particolare l’uso e i limiti di applicazione delle delibazioni 
stesse. E, altresì, opportuna, l’istituzione di canali preferenziali per la valutazione e la autorizzazione ministeriale 
alle attività di sperimentazione di nuovi farmaci antiretrovirali, individuando i centri clinici «accreditati» per la 
partecipazione alle suddette attività. Le sperimentazioni proposte non in ambito industriale dovrebbero venire 
attivate secondo una procedura preferenziale. L’accreditamento per la partecipazione a studi multicentrici deve 
tenere conto della graduazione delle funzioni dei centri clinici di II e III livello prevista nell’atto di intesa Stato-- 
Regioni del 7 novembre 1991. 


Per quanto riguarda la metodologia degli stàdi da promuovere andranno sicuramente privilegiati i «trials» 
randomizzati controllati, specie nelle situazioniXdi maggior incertezza terapeutica, finanziando separatamente su 
fondi di ricerca tutte le attività diagnostiche(&terapeutiche incluse in detti studi. 


Infine vanno definiti, per le istituzioniynàzionali che coordinano o conducono le sperimentazioni, ruoli e fun- 
zioni trasparenti, ed una regolamentazione,basata su norme rigorose in ordine ai potenziali conflitti di interesse. 


Per quanto attiene alla somministrazione di farmaci antiretrovirali, tenuto conto della complessità della 
gestione di detti trattamenti, è indispensabile che essi siano erogati unicamente dalle strutture di II e III livello 
indicate nel citato atto di intesa Stato-Regioni. 


8.2 Le linee-guida 


E necessario procedere. all’aggiornamento periodico delle linee guida sulla utilizzazione dei farmaci antiretro- 
virali. Attualmente il costo\medio annuo della terapia antiretrovirale, inclusi i test per ’HIV-RNA, è circa 15-19 
milioni nei casi in cui i farmaci vengono assunti in modo continuativo, il che non sempre accade. 


L'obiettivo è, in primo luogo, quello di conferire alle linee guida un carattere più indicativo che vincolante (ad 
esempio sottolineando_il «minimum» terapeutico indispensabile), approfondendo il rapporto costi-benefici e l’im- 
patto delle nuove gtraàtegie sui bisogni assistenziali e prevedendo che nell’ambito del Servizio sanitario nazionale, 
vengano utilizzati esclusivamente farmaci di cui sia stata documentata l’efficacia in modo adeguato. 


Le linee guida dovranno essere periodicamente aggiornate sulla base delle acquisizioni scientifiche e dei dati 
inerenti alla-letteratura internazionale e dovranno anche contenere una codifica all’uso clinico dei marcatori 
immunologiei e virologici attualmente disponibili ed affrontare, in termini appropriati con l’attuale evoluzione 
della strategia terapeutica e della storia naturale dell’infezione, il problema della profilassi delle infezioni opportu- 
nistiche. 


Relativamente all’uso dell’HIV-RNA come marcatore di risposta alla terapia, appare opportuna una verifica 
dell’affidamento dei vari test mediante la individuazione di laboratori di riferimento a livello regionale o provin- 
ciale e l’istituzione di sistemi di controllo di qualità, nonché una valutazione del rapporto costo-beneficio dell’uso 
dell’HIV-RNA come marcatore di risposta alla terapia. 
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Ferma restando l’importanza della determinazione della viremia plasmatica, in particolare prima»dell’inizio 
della terapia, al momento del cambio dello schema di trattamento, e nella definizione degli «end-point»>della tera- 
pia stessa, per il monitoraggio della terapia andrà utilizzata una combinazione di marcatori virologicite immuno- 
logici. A tale proposito mancano ancora dati comparativi definitivi sul valore predittivo di diverse’ strategie di 
monitoraggio e le scelte definitive andranno mirate su criteri di costi-benefici. 

Quanto invece ai costi delle determinazioni della viremia plasmatica sarà opportuno prevedere una contratta- 
zione centralizzata con i produttori ai fini di un contenimento dei prezzi e un successivo cofitrollo delle tariffe di 
rimborso. 

Infine, per ciò che attiene alle infezioni opportunistiche, è opportuno un aggiornamento delle linee guida 
sulla terapia e sulla profilassi. 


8.3 La terapia in età pediatrica 


In questo settore una esigenza primaria è quella della formulazione di linee.guida specifiche, che compren- 
dano anche i criteri per la determinazione ed interpretazione dei CDA e della,carica virale in rapporto all’età del 
bambino. 


Occorre adeguare le norme relative all’uso nel bambino di farmaci attualmente registrati solo per gli adulti e 
prevedere una conseguente disponibilità degli antiretrovirali in formulazione pediatrica. Si ritiene, altresì, che 
vada regolamentata, in modo più rigido ed automatico, la introduzione di formulazioni pediatriche già registrate 
in altri paesi europei. 


Per quanto riguarda i farmaci inibitori delle proteasi in età pediatrica, occorre definire in modo più adeguato 
la modalità di somministrazione di tali farmaci ai bambini di età minore di 12 anni, valutando in tale fascia di 
età la possibilità di programmi di farmaco-sorveglianza nonché pervenire ad una regolamentazione adeguata del- 
l’uso compassionevole dei nuovi farmaci. 


Occorre, altresì, definire la disciplina sul consenso informato in età pediatrica, compresa la qualità, dell’in- 
formazione fornita ai bambini e ai genitori durante lo svolgimento delle attività di sperimentazione. 

Per quanto riguarda la trasmissione verticale dell’infezione, appare prioritaria la predisposizione di linee 
guida di intervento sulla prevenzione, in particolare sull’uso dell’AZT e delle terapie combinate, sulla terapia del 
neonato, sul tipo di parto. Un problema ulteriore è rappresentato dalle indicazioni di terapia preventiva della tra- 
smissione verticale nelle donne pre-trattate con schemi/di combinazione (con e senza IP) e che presentano durante 
la gravidanza incrementi rilevanti del «viral load». 


8.4 La profilassi post-esposizione negli operatori sanitari 


Le linee guida di profilassi post-esposiziòne negli operatori sanitari professionalmente esposti con l’impiego 
di farmaci antivirali sono state aggiornate nel dicembre 1996. 


È prevedibile che sarà necessario, in'‘futtiro, rivedere tali linee guida alla luce dei dati scientifici sulla efficacia 
delle profilassi nella tollerabilità dei farmaci usati e di quelli sulle resistenze. 


9. LA TUTELA DEI DIRITTI DELEE PERSONE SIEROPOSITIVE 


Le problematiche poste dall’infezione da HIV e dalla cura delle persone sieropositive hanno reso particolar- 
mente evidenti alcuni conflitti tra valori, diritti e doveri iscritti nei comportamenti relativi alla salute. Affrontare 
l’esigenza di riqualificare tali valori e definire la relazione fra i vari diritti confliggenti è stata la sfida dominante 
nelle prime fasi della risposta al diffondersi dell’infezione: gli aspetti ritenuti rilevanti in questa fase sono stati 
anzitutto l’informazione e ‘diritti delle persone sieropositive, che hanno trovato nella legge n. 135 del 1990 un 
assetto legislativo specifico. 


Sotto il profilo etieo.le questioni poste dall’AIDS e dalle altre malattie infettive vanno riferite al valore della 
salute in un senso più ampio, vale a dire come bene rilevante della persona vista sia individualmente, sia inserita 
in una rete di relazioni significative che ne definiscono l’identità. In questa prospettiva, la salute è un bene che 
va tutelato e cheg poiché richiede l’aiuto competente di altri per essere difeso e promosso, genera diritti esigibili 
come, in primo luogo, il diritto alle cure. D’altra parte, esiste una generale responsabilità per la salute in quanto 
bene rilevante sia a livello di collettività, la quale deve predisporre le strutture atte a tutelarla, sia a livello indivi- 
duale, nel senso di un’attenzione responsabile verso la salute propria e degli altri, in equilibrio con altri beni della 
persona, quali la libertà, gli affetti e le scelte di fondo. 

L’insieme dei diritti generali della responsabilità collettiva verso la salute è mediato dal diritto generale alle 
cure e All’assistenza, oltre che dal riferimento ai diritti civili, in particolare la libertà individuale. 

Una prima e immediata forma di tale diritto è quella del diritto alla riservatezza circa le informazioni relative 
alla propria salute, anche nelle procedure amministrative. Tale diritto è previsto espressamente dalla legge n. 135 
del 1990 e corrisponde alla generale dottrina del segreto professionale, alla quale vanno riferite alcune tematiche 
specifiche per AIDS. Recentemente, inoltre, il predetto diritto ha trovato ulteriore protezione nella legge 
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31 dicembre 1996, n. 675, sulla tutela delle persone e di altri soggetti rispetto al trattamento dei dati personali. A 
tale proposito si ritiene che le regioni debbano valutare l’opportunità di disciplinare nel modo migliore’ nell’am- 
bito delle aziende sanitarie locali l'anonimato e il monitoraggio, sempre anonimo, delle personesieropositive. 


In secondo luogo si deve parlare di un diritto delle persone sieropositive e delle persone esposte)al rischio (in 
pratica la popolazione in generale, ma alcuni gruppi risultano particolarmente vulnerabili) all’informazione sulla 
malattia, sulle modalità di trasmissione e sulle terapie esistenti, così come sulla ricerca in corso. La difficoltà a 
garantire questo diritto dipende sia dalla complessità di una comunicazione che sia completa ed efficace su questo 
punto, sia dalla necessità di coinvolgere le persone stesse nel tradurre le informazioni offefte ai comportamenti 
conseguenti. 


Il diritto alle cure, inteso più precisamente come diritto all'accesso alle cure disponibili e alle informazioni su 
di esse, trova applicazione nella rete di servizi offerti alle persone infette. 


Il diritto a non essere discriminati si traduce invece nella garanzia di esistenza%e nel divieto di far valere l’in- 
fezione da HIV come motivo di esclusione nell'ambiente scolastico e lavorativo, secondo quanto previsto dalla 
legge n. 135 del 1990. A tale proposito non si può non rilevare che l’articolo 5 dixdetta legge non prevede sanzioni 
per coloro che violano i diritti delle persone sieropositive. 


Una particolare tutela va riservata ad alcuni gruppi vulnerabili per esposizione all’infezione, in particolare i 
bambini e le donne. 


Ai diritti delle persone sieropositive corrisponde un insieme di doveri, che si riferiscono in primo luogo alle 
professioni deputate alla cura e all’assistenza di tali persone. La legge n\/135 del 1990 ha definito senza ambiguità 
il dovere degli operatori sanitari di prestare assistenza ad ogni persona che vengano a sapere infetta. 


Più in generale, il dovere di assistere si traduce nel dovere di/instaurare una comunicazione autentica con il 
paziente anche al di là della formale richiesta del consenso informato, benché quest’ultimo sia pur sempre neces- 
sario. 


Inoltre, c’è il dovere di non nuocere, che nel caso specifico delle malattie infettive si traduce nel dovere di 
informarsi sulle caratteristiche della malattia e sulle modalità,di trasmissione di mettere in atto tutte le precau- 
zioni idonee a non trasmettere l’infezione. 


Diritti e doveri in un area delicata e complessa core quella delle malattie infettive, di cui AIDS costituisce 
una sfida particolarmente impegnativa e un esempio paradigmatico, sono fortemente interconnessi e descrivono 
la trama delle relazioni fra le persone infette e coloro che le curano, le assistono o convivono con esse. Ciascuna 
persona indipendentemente dall’essere o non essere infetta, deve essere messa in condizione di affrontare le diffi- 
coltà poste da questa malattia. 


Infine, allo scopo di verificare la qualità dellìassistenza e il trattamento dei pazienti sieropositivi nelle unità 
operative di malattie infettive, è auspicabile che vengano effettuate apposite ricognizioni. 


10. GLI ASPETTI PSICOLOGICI E PSICHIATRICI DELL’INFEZIONE DA HIV/AIDS 


È ormai consolidata la nozione secondo cui la diagnosi di sieropositività da HIV e l'andamento progressivo 
della malattia AIDS hanno effetto destabilizzante sull’equilibrio psichico e sul comportamento sociale delle per- 
sone portatrici dell’infezione. 


Il drammatico impatto psicologico della sieropositività è particolarmente aggravato dalla frequente giovane 
età delle persone e dall’appartenenza della maggior parte di esse a gruppi sociali tradizionalmente stigmatizzati 
ed emarginati. Si rende perciò nécessaria l’attivazione di un supporto psicologico e relazionale diversificato, pro- 
fondo e continuativo, in tutt&te strutture cui le persone sieropositive afferiscono. 


Una malattia ad amplificazione sociale come l’AIDS coinvolge intensamente, accanto a coloro che ne sono 
affetti, anche congiunti é.familiari e produce un vasto alone di sofferenza. 


Nell'ambito dellaxfamiglia, infatti, si svolgono una serie di fenomeni dinamici legati alla sofferenza di una 
persona malata che modificano le risposte degli altri membri attraverso atteggiamenti reattivi e fanno emergere 
stati di disagio o disturbi del carattere preesistenti negli altri membri. 


Un miglioramento delle modalità di relazione e comunicazione intrafamigliare, può quindi permettere alla 
persona sieropositiva o al malato di AIDS di ricevere dalla famiglia i supporti affettivi necessari per affrontare 
la malattia oper tentare di convivere con essa. Indispensabile appare, pertanto, l’organizzazione di forme diversi- 
ficate di intervento d’informazione e di supporto psicologico delle famiglie dei pazienti con infezione da HIV. 


Il persenale medico e paramedico che si occupa dei pazienti affetti da AIDS è sottoposto ad un carico emo- 
tivo particolarmente stressante a causa di numerosi fattori dal, seppur modesto, rischio professionale di contagio, 
alla prognosi del paziente, a problematiche inerenti la sessualità o la tossicodipendenza. Per tali motivi l’assi- 
stenza alle persone sieropositive o con AIDS esaurisce le risorse psichiche del personale sanitario determinando 
la cosiddetta sindrome del «burn-out». Offrire la possibilità di poter discutere in gruppo delle emozioni e dei pro- 
blemi di relazione con questo tipo di pazienti, può perciò ridurre la tensione psichica e migliorare così la relazione 
degli operatori con i pazienti, con vantaggi anche per gli stessi. 


ALLEGATO 1 


MINISTERO DELLA SANITÀ 


ISTITUTO SUPERIORE DI SANITÀ - CENTRO OPERATIVO AIDS 


SINDROME DA IMMUNODEFIGIENZA ACQUISITA (AIDS) 
IN TFALIA 


Aggiornamento dei casi di AIDS al 30 giugno 1999 
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DISTRIBUZIONE TEMPORALE E GEOGRAFICA DEI CASI 


Dal 1982, anno della prima diagnosi di AIDS in Italia’, al 30 Giugno 1999, sono stati 
notificati al COA 44.516 casi cumulativi di AIDS”. Di questi, ‘34. 746 (78,1%) erano di sesso 
maschile, 674 (1,5%) in età pediatrica (<13 anni ), e 1.999 (4,5%) eranosstranieri. L'età 
mediana alla diagnosi, calcolata per gli adulti, risultava essere di 33 anni pet. i maschi (range: 
13 anni - 85 anni), e di 31 anni (range: 13 anni - 80 anni ) per le femmine. 


L'andamento temporale 

Nel primo semestre del 1999 sono stati notificati” al COA 1.111 nuòvi casi di AIDS, di cui 
631 (56,8%) diagnosticati nell’ultimo semestre e 480 riferiti a diagnosi ‘effettuate nei semestri 
precedenti. 

La Figura 1 mostra l'andamento del numero dei casi diXAIDS segnalati al Registro 
Nazionale AIDS (RNAIDS), corretti per ritardo di notifica”. Nella stessa figura è riportato 
l'andamento dei tassi di incidenza per anno di diagnosi, che èvidenzia un costante incremento 
dell'incidenza dei casi di AIDS notificati nel nostro Paese sino al 1995, seguito da una rapida 
diminuzione nel 1996, che è stata analizzata in dettaglio Mel’Notiziario dell'Istituto Superiore di 
Sanità 1997, vol. 10, N.9 (Suppl. 1). 

La tabella 1 riporta il numero dei casi e dei deceduti per anno di diagnosi e il relativo tasso 
di letalità. in totale, 30.732 pazienti (69,0%) risultano deceduti al 30 Giugno 1999. Nonostante il 
numero di decessi per AIDS sia ancora sottostimato”, a causa della non obbligatorietà della 
notifica di decesso, il dato riportato è più accurato, rispetto ai precedenti notiziari, grazie ad una 
indagine nazionale” sullo stato in vita dei casi di.AIDS effettuata nel corso del 1998. La tabella 
1 riporta, oltre al numero annuale di nuovi casi-corretto per ritardo di notifica la stima dei casi 
cumulativi di AIDS al 30 Giugno 1999 (45.043,casi). 


Figura 1. Casi di AIDS in Italia per semestre di diagnosi, corretti per ritardo di notifica e 
tasso annuale di incidenza al 30-06-1999 
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Tabella 1: Distribuzione annuale dei casi di AIDS, dei casi corretti per ritardo di notifica, 
dei decessi e del tasso di letalità 


Tasso di 
letalità” 


Casi 
nosticati 


Casi corretti per 
ritardo di notifica 


Morti per anno . Decessi per anno di 
di decesso diagnosi* 


dia 


1982 | 1 1 desi 0} 0,0 
1983 | 8 8 2 HR) 875 
1984 | 37 37 16 37, | 1000 
1985 | 198 198 890 î86 | 939 
1986 | 458 458 2680 435 | 95,0 
1987 | 1030 1030 563 | 963 | 93,5 
1988 | 1774 1774 857 1646 | 928 
1989 | 2481 2481 1397 2300. 92,7 
1990 3135 3135 1931 | 2882 | 919 
1991 | 3827 3827 2606 | 3488 | 91/1 
1992 4261 4261 3265 | 3794 | 89,0 
1993 | 4815 4815 3640, 3941 | 818 
1994 5522 5524 4304 | 4228 | 76,6 
1995 | 5658 5670 4517 > 3468 | 61,3 
1996 | 5018 5048 4096 > 2054 40,9 
1997 | 3326 3373 2047). 832 | 25,0 
1998 2336 2451 978, 404 | 17,3 
1999** | 831 952 ZAI7 670 

Totale i 44516 45043 30732 30732 | 


*Il numero di decessi indica quanti dei pazienti, diagnosticati in uno specifico anno, risultano deceduti al 30-06-1999; 
#il tasso di letalità è calcolato come il rapporto tra i decessi per anno di diagnosi/ed i casi diagnosticati nello stesso anno 
**| semestre 1999 


Il numero dei casi prevalenti” per anno viene mostrato in tabella 2 


Tabella 2: Distribuzione annuale dei casi prevalenti di AIDS per regione di residenza 
REGIONE 1982 1983 1984 1985 1986 1987 1988,1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999* 


227 479. 843 1373 1851 2406 2791 3244 3813 4106 4142 3841 3862 3705 
155 329 786 1004 


Ì 
i 


ocio 


270 346 420 507 
» 395 503 624 705 


104 129 
94° 117 
78° 95 
"86 104 149 117 115 
#6 RE i00 is "Tia 86 did 


Wi DD 


N 


78 100 125 125 141 170 
— 247 355 371 382 399 396 408 409 


* | semestre 1999 
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istribuzi ri 
La distribuzione dei casi cumulativi per regione di residenza e per anno di diagnosi viene 
riportata in tabella 3. 


Tabella 3: Distribuzione dei casi di AIDS per regione di residenza e per anno-di diagnosi 


1982-91 1992 = 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999* Totale 


Ì 


| 4175 | 1237 | 1485] 1737 1675 

| 1617) 536) 605) 648. 734 

| 1229) 418) 433) 571, 568 

| 891) 278 298) 367) 362 

| 783) 243. 274) 332 364 | | | 
Veneto | 781) 268. 301 331) 317) 280 /S0180) 117) 27) 2602 
Liguria | 724) 227) 229. 283 283 259) 157 | 101) 34 2297 
Sicilia | 553) 171) 199) 235) 216) 169) 157) 124 33 | 1857 
Puglia i 410) 164) 189) 171) 220) 228) 151) 103 36 | 1672 
Campania i 384 | 165) 133) 198) 209 |C 182) 132) 114 24 | 1541 
Sardegna i 408) 142| 168° 173. 186/).0146) 92 47 14} 1376 
Marche | 198) 65 | 66. 80. 89 79) 54 45 19 | 695 
Calabria | 121) 39) 42) 53. /56 59 | 31 25 4 430 
Friuli V.G. | 97) 34) 40) 38 39 49° 27 14 | 
Umbria | 70) 37) 26) 40, 48 52. 27 
Abruzzo i si 23) 34) 390° 47 KM. 31 
Trento ; 65) 30 | 38; 32) 37 29) 24 
Bolzano i 40) 24. 16 18) 25 27) 17 
Basilicata | 29 9| 18 12.) 18 18 7 
Valle D'Aosta | 17) 5 6 5) 7 9 3 
Molise | ei 2) N° 3) 5 3| 2 
Ignota | 184) 128 | 481 i 124) 115 97, 64 
Estero | 84 16 30. | 


Î 


| 12949 | 4261.4815 | 


* | semestre 1999 


La Figura 2 mostra i\assi di incidenza per regione di residenza, calcolati in base ai soli 
casi segnalati negli ultimi 12 mesi, permettendo il confronto tra aree geografiche a diversa 
ampiezza di popolazione. Come si osserva, le regioni più colpite sono nell'ordine: la Lombardia 
ed il Lazio, la Ligufia, l'Emilia Romagna. E' evidente la persistenza di un gradiente Nord-Sud 
nella diffusione della malattia nel nostro Paese, come risulta dai tassi di incidenza che 
continuano ad essere mediamente più bassi nelle regioni meridionali. 
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Figura 2. Tasso di incidenza di AIDS per regione di residenza (per 100.000 abitanti) per i 
casi notificati tra.Luglio 1998 e Giugno 1999 
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La Tabella 4 riporta la distribuzione dei casi per provincia di segnalazione e di residenza”. Tassi 
di incidenza particolarmente elevati si riscontrano nell’ultimo anno a Lodi, Ravenna, Milano, 
Varese, Genova e Verbania. 


Tabella 4. Distribuzione dei casi di AIDS per provincia di segnalazione e di.residenza e 
tasso di incidenza per provincia di residenza 


Provincia Segnalazione Residenza Tasso di Provincia Segnalazione < Residenza Tasso di 
incidenza incidenza 
Torino | 1654 1488 5,0 Siena Î | 3,6 
Vercelli 106 99 2,2 Grosseto 9,4 
Novara | 414 395 7,5 Prato 5,0 
Cuneo 176 162 4,3 Perugia 2,2 
Asti 62 60 1,0 Terni 5,4 
Alessandria 263 306 2,5 Pesaro U. 44 
Biella 218 237 7,9 Ancona | 4,8 
Verbania 117 202 11,2 Macerata 1,7 
Aosta 65 58 3,4 Ascoli P. 4,1 
Varese 1485 1382 11,6 Viterbo 4,6 
Como 563 538 7,2 Rieti 0,7 
Sondrio 72 88 4,5 Roma I 10,6 
Milano 6391 7127 14,1 Latina 5,1 
Bergamo 1032 982 9,7 Frosinone 2,1 
Brescia 1759 1635 11,1 L'Aquila i 1,0 
Pavia 1113 607 8,5 Teramo 3,5 
Cremona 313 363 7A Pescara 2,8 
Mantova 270 287 6,8 Chieti 1,6 
Lecco 287 246 7,3 Campobasso ; 0,4 
Lodi 245 265 16,0 Isernia 2,2 
Bolzano 199 184 3,4 Caserta 1,7 
Trento 271 271 3,1 Benevento 0,3 
Verona 607 492 1,9 Napoli 3,3 
Vicenza 604 656, 4,9 Avellino I 0,2 
Belluno 48 74 2,8 Salerno : 1,3 
Treviso 217 235 2,1 Foggia | 4,2 
Venezia 347 470 3,2 Bari 3,7 
Padova 811 548 4,5 Taranto 4,1 
Rovigo 53 127 4,5 Brindisi 4,6 
Udine 59 112 0,6 Lecce 2,3 
Gorizia 19 27 2,9 Potenza 2,5 
Trieste 116 65 3,1 Matera 1,0 
Pordenone 263 143 5,1 Cosenza i 0,4 
Imperia 281 315 8,7 Catanzaro 3,1 
Savona 321 321 _6,7 Reggio C. 1,0 
Genova 1619 1489 11,5 Crotone 4,4 
La Spezia 174 172 4,0 Vibo V. 1,1 
Piacenza 211 236 8,2 Trapani 4,9 
Parma 337 285 6,9 Palermo 5,7 
Reggio E. 375 330 5,6 Messina i 3,2 
Modena 533 503 4,9 Agrigento | 0,8 
Bologna 1418 1226 7,2 Caltanissetta . 1,8 
Ferrara 317 344 5,9 Enna | 1,1 
Ravenna 848 635 | 14,3 Catania 3,3 
Forlì 251 411 7,1 Ragusa 3,7 
Rimini 508 335 8,7 Siracusa 2,5 
Massa C. 186 230 4,5 Sassari 1,5 
Lucca 124 268 5,3 Nuoro 1,1 
Pistoia 70 176 | 8,3 Cagliari 8,4 
Firenze 875 860 | 8,5 Oristano 19 
Livorno 317 359 6,8 Estera —__ 
Pisa 576 203 2,6 Ignota — 
Arezzo 124 110 3,5 TOTALE = 


La tabella 5 mostra la distribuzione percentuale dei casi cumulativi di AIDS per nazionalità 
anagrafica. Si evidenzia nel tempo un aumento della proporzione di casi notificati in cittadini 
stranieri (dal 3,0% nel 1982-93 al 10,0% nel primo semestre del 1999). 
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Tabella 5: Distribuzione percentuale dei casi di AIDS per nazionalità anagrafica. 


1982-93 1994 1995 1996 1997 1998 1999* Totale 


89,5 
5,2 
0,3 


0,8 
0,7 

i 0,2: 
Sud America I I 29 
Non Specificata i i 0,5 
* | semestre 1999 


Per quanto riguarda la distribuzione geografica dei casi di AIDS, si evidenzia, nell'ultimo 
anno, una riduzione dei tassi di incidenza regionali e provinciali.più marcata nelle regioni del 
nord Italia. 

| principali fattori che potrebbero spiegare la differente entità della riduzione di incidenza in 
aree diverse sono: . 

- un probabile aumento del ritardo di notifica legato alla riorganizzazione del sistema di 
sorveglianza in alcune regioni; 

- una reale riduzione della incidenza di AIDS più marcata in determinate aree, attribuibile ad 
esempio ad un più facile accesso dei sieropositivi alle terapie antiretrovirali, con conseguente 
ritardo della diagnosi di AIDS. 

Dal momento che non è possibile escludere altri fattori in grado di determinare variazioni 
geografiche nella riduzione dei tassi di incidenza, si raccomanda di interpretare con cautela 
l'attuale andamento. 


CARATTERISTICHE DEMOGRAFICHE E MODALITÀ’ DI TRASMISSIONE 


La tabella 6 mostra la distribuzione)dei casi per fascia d'età e sesso negli anni ‘89, ‘93 e 
nel 1998. Il 73,6% del totale dei casi/si concentra nella fascia d'età 25-39 anni. In particolare è 
aumentata la quota di casi nella fascia d’età 35-39 anni (per i maschi dal 11,5% nel 1989 al 
29,2% nel 1998 e per le femmine dal-5,7% nel 1989 al 22,8% nel 1998). 


Tabella 6: Distribuzione percentuale dei casi di AIDS per fasce di età e per sesso negli 
anni 1989, 1993 e 1998. 


Maschi Femmine Totale (1982-1999*) 


1989 1993 1998 1989 1993 1998 Maschi Femmine Totale 


NN. 3763 N. 1814 _N. 459 N. 522 


N. 1052_ _N. 34746 N. 9770 _N. 44516 


Età (anni) 

0 | 049 0,56 
1-4 0,69 0,56 
5-9 i 0710 0,30 
10-12 0,05 0,08 
13-14 0,00 0,07 
15-19 ;7 0,54 0,26 
20-24 i 9,50 4,90 
25-29 i 36,00 22,65 
30-34 i 25,87 32,08 
35-39 i 11,62 18,85 
40-49 | 9,99 12,78 
50-59 i 3,66. | 4,76 
>60 i 1,58__ 2,50 4,24 1,53 1,14. 3,64. 2,28 | 1,74 2,16 


* | semestre 1999 
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L’età mediana alla diagnosi dei casi adulti di AIDS mostra un aumento nel tempo, sia traimaschi 
che tra le femmine. Infatti, se nel 1985 la mediana era di 29 anni per i maschi e di-24 per le 
femmine, nel primo semestre del 1999 le mediane sono salite rispettivamente a 38%e 35 anni 
(Figura 3). Nell'ultimo decennio la proporzione di pazienti di sesso femminile tra itcasi adulti è 


andata progressivamente aumentando, passando dal 16,0% del 1985 al 24,6% del primo 


semestre del 1999 (dati non mostrati). 
Figura 3: Età mediana alla diagnosi per sesso ed anno di diagnosi. 
38 
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Età 


1985 1986 1987 1988 1989 1990 1991 1992 1993} 1994 1995 1996 1997 1998 1999* 
Anno di diagnosi 


Tabella 7: Distribuzione dei casi di AIDS in adulti per categoria di esposizione e per anno 
di diagnosi 


Categoria di 1982-92 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999* Totale Maschi Femmine 
Esposizione 


Omosessuali | 2691] 706] 870) 816) 7511 494 405] 107] 6840 6840 0 
% i 16,0) 148) 15,9 146) 151 150, 17,5 17,0) 15,6 19,9 0,0 
Tossicodipendenti | 11349 3049) 3414, 3384) 2940 1771) 1081| 286 27274 21689 5585 
% | 67,4| 641) 625 60,7 59,2) 537, 46,7 453. 62,2 63,0 59,3 
TD-OMO** i = 423) 94| ,117i 102) 69 50) 32 9) 896 896 0 
% | 25) 2021 18 14 15 14 14 20 2,6 0,0 
Emofilici | 196) 29/6230 28) 231 10 4 1 321 312 9 
% | 1,21 06%) 05 05 05 03 02 02 07 0,9 0,1 
Trasfusi | 202) 440 37 47 36 15 9 4 394 224 170 
% | 1,2 \09 07 08 07 04 04 06 09 0,6 1,8 
Contatti etero i 1800, 748 906) 1084 1027) 678 589) 193) 7025 3700 3325 
% i 10,7,X157, 166 194 20,7) 20,5, 254 30,6| 16,0 10,7 35,3 
Altro/Non det. i | 168) 89 91) 114 121) 281) 197) 31) 1092 756 336 
% 1,0} 19 17 20 24 85 85 49 25 2,2 3,7 
Totale | 16829) 4759| 5465. 5575) 4967. 3299 2317) 631|43842 34417) 9425 


*I semestre 1999 
**TD-OMO = Tossicodiperidenti/Omosessuali. 


La distribuzione dei casi adulti per anno di diagnosi e categoria di esposizione” (Tabella 7) 
evidenzia come il 64,2% del totale dei casi sia attribuibile alle pratiche associate all'uso di 
sostanze stupefacenti per via endovenosa (tossicodipendenti + tossicodipendenti/omosessuali). 
La distribuzione nel tempo mostra un aumento della proporzione dei casi attribuibili alla 
trasmissione»sessuale (omosessuale ed eterosessuale) ed una corrispondente diminuzione dei 
casi attribuibili alle altre modalità di trasmissione. Particolare cautela è necessaria 
nell'interpretare l'andamento crescente dei casi appartenenti alla categoria “Altro/non 
determinato”: infatti, l'indagine periodica condotta su questi casi, volta alla riclassificazione dei 
fattori di rischio, non è completa per i casi con diagnosi recente. Pertanto è stata stimata’ la 
proporzione di casi con fattore di rischio “altro/non determinato” che verrebbe riattribuita alle 
diverse categorie di esposizione in base a quanto era emerso da una precedente indagine 
condotta dal COA (vedi Notiziario dell’Istituto Superiore di Sanità Vol.11, N. 1, supplemento 1, 
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gennaio 1998). Secondo l'attuale stima la metà dei maschi e tre quarti delle femmine 
verrebbero riattribuiti alla categoria “contatti etrerosessuali”. 
La distribuzione dei casi di AIDS attribuibili a rapporti eterosessuali?’ (7.025 casi), ulteriormente 
suddivisa in base al tipo di rischio, è presentata in tabella 7. 


Tabella 8: Distribuzione dei casi adulti di AIDS in eterosessuali per tipo di rischio e 
sesso 


Maschi con partner Femmine con partner “Totale con partner | 


Tipo di rischio eterosessuale HIV non HIV noto HiV non HIV notovHIV non — HIV noto 
noto noto noto 

Originario di zona endemica 405 11 247 Î 16.) 652 27 
Partner bisessuale 0 0 30 | SO 30 31 
Partner tossicodipendente 473 179 748 (949 | 1221 1128 
Partner emofilico/trasfuso 8 12 16 2 32 | 24 44 
Partner di zona endemica 250 24 29 | 11 | 279 35 
Partner promiscuo* 1925 413 408 i 808 | 2333 1221 
Totale 3061 639 1478 | 1847 | 4539 2486 


*Pazienti che hanno presumibilmente contratto l'infezione per via etefosessuale (inclusi i partner di prostituta e le 
prostitute) non includibili in nessuna delle altre categorie 


PATOLOGIE INDICATIVE DI AIDS 


La tabella 9 riporta la distribuzione delle patologie che fanno porre la diagnosi di AIDS in 
adulti, per anno di diagnosi’”. Dalla tabella si evidenzia come negli ultimi anni si sia verificata 
una diminuzione della proporzione di diagnosi>di candidosi, toxoplasmosi cerebrale, ed un 
aumento delle diagnosi di sarcoma di Kaposi, di linfomi e di wasting syndrome. Le tre nuove 
patologie incluse nella definizione di caso del 1993 hanno contribuito per il 5,1% del totale delle 
diagnosi negli anni 1993-94, per l'8,5% nel 1995-96 e per il 9,8% sia negli anni 1997-98 
quanto per il primo semestre del 1999. 


Tabella 9: Frequenza relativa delle patologie'* indicative di AIDS in adulti per anno di 
diagnosi 


1982-92 1993-94 1995-96 1997-98 1999* 
Totale patologie 20058 11743 11148" 11844 10835" 6384 5755 747 674 
Definizione di caso dal 1987 
Candidosi (polm. e esofagea) | 25,9 22,1 23,3! 20,5 22,4| 19,4 21,5, 20,2 224 
Polmonite da Pneumocystis Carinii ), 23,6 20,6 21,7 18,2 19,9 18,2 19,1. 21,2 
Toxoplasmosi cerebrale 8,1 9,3) 9,8 7,8 8,6: 7,1 5,5. 61 
Micobatteriosi® 5,3 71 7,5 7,1 7,7, 7,0 5,6. 62 
Altre infezioni opportunistiche** | 13,9 16,0. 16,9. 16,0 17,5 13,3 13,5 15,0 
Sarcoma di Kaposi (KS) : 5,2 4,6 4,9 4,5 4,9; 4,9 4,1. 46 
Linfomi | 3,0 2,7 2,91 3,1 3,41 4,4 6,0 67 
Encefalopatia da HIV 7,1 6,3 6,6 7A 8,1 7,3 7,2 80 
“Wasting Syndrome” I 8,1 6,1 6,4. 6,8 7,5; 8,4 8,8} 9,8 
Definizione di caso-dal 1993 ia dii La 
Carcinoma cerviceuterina 0,0 0,4 0,0 0,4 0,0: 0,7 0,0 0,8 0,0 
Polmonite ricorrente I 0,0 1,7, 0,0 3,7 0,0! 3,9 0,0 3,6. 00 
Tubercolosi Polmonare i 0,0 3,0 0,0! 44 0,0 5,2 0,0 5,3 0,0 


*1 semestre»1999 

# | valori in\6orsivo indicano il numero assoluto (e relative frequenze) secondo la vecchia definizione di caso 1987; 
$Disseminàta 0 extrapolmonare; 

* Include’ Criptococcosi, Criptosporidiosi, Infezione da Cytomegalovirus, Infezione da Herpes simplex, Isosporidiosi, 
Leucoencefalopatia multifocale progressiva; Salmonellosi, Coccidioidomicosi, Istoplasmosi. 
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Dei 44.516 casi segnalati fino al 30 Giugno 1999, 674 (1,5%) sono stati registrati nella 
popolazione pediatrica (pazienti con età alla diagnosi inferiore ai 13 anni). In tabella 10 è 
riportata la distribuzione dei casi per regione di residenza e per anno di diagnosi. Il maggior 
numero di casi si registra in Lombardia, seguita da Lazio ed Emilia Romagna. La diffusione 
dell'AIDS pediatrico sembra ricalcare la distribuzione geografica dell'epidemia riportata per i casi 


segnalati negli adulti’”. 


Tabella 10: Distribuzione dei casi pediatrici di AIDS in Italia per regione di residenza e 
per anno di diagnosi 


Regione 1982-92 1993 1994 1995 1996 1997’ 1998 1999 Totale 
Lombardia 110] 10 19] 22! 19 5! 4 0 189 
Lazio 65 9 5 11 8 8 4 0 110 
Emilia Romagna 36 9 4 4i 4 2 1 0 60 
Toscana 22 2 7 Li 1 0 2° 0 41 
Piemonte 19 4 4 3| 3 7 o) 0 40 
Veneto 18 0 Li 3i 3 0 0! 0 31 
Liguria 17, 4 3 4 1 0 1 0 30 
Campania 14 5 1 7 1 2 0 0 30 
Sicilia 14 3 4 4i 0 0, 1 0 26 
Sardegna 14/ 2 2 4 0 1 21 0 25 
Puglia 151 3 0 2| 1 1 2 0 24 
Calabria 7 1 0! 2 0 0 0 0 10 
Abruzzo 5 2 1 1| 1 0 0 0 10 
Trentino 6 0 0; 2 0 1 0 0 9 
Marche 5| 0 0 0) 1 0 0 0 6 
Umbria 2 0 0 3 1 0 0 0 6 
Basilicata 0 0 0| 0 1 0 i 0 2 
Friuli Venezia Giulia 1 0 0 0 1 0 0 0 2 
Molise 0 0 o) 0 0 0 0) 0 0 
Valle Da Aosta 0 0 o) 0 0 0 0) 0 0 
Ignota 101 2 0 3 4 0 1 0 20 
Estero 1 0 0 1 1 0 0| 0 3 
Totale 381) 56 57 83) 51 27 19] 0 674 


* | semestre 1999 


La cospicua-diminuzione dei casi di AIDS pediatrici che si è registrata nel 1997 e nel 1998 
può in parte considerarsi un effetto delle campagne di prevenzione e dell'applicazione delle linee 
guida relative al trattamento antiretrovirale delle donne in gravidanza 

La tabella 11 mostra l'andamento temporale dell'infezione pediatrica per categoria di 
esposizione,\anno di diagnosi e sesso. Dal 1993 ad oggi non sono stati più riportati casi in 
emofilici. Dèi 640 (95,0%) casi pediatrici che hanno contratto l'infezione dalla madre, 339 
(53,0%)<sòno figli di madre tossicodipendente, mentre 225 (35,1%) sono figli di donne che 


hanno acquisito l'infezione per via sessuale (dati non mostrati). 


Sa; SP, 


23-10-2000 Supplemento ordinario alla GAZZETTA UFFICIALE Serie generale - n. 248 


Tabella 11: Distribuzione dei casi pediatrici di AIDS per categoria di esposizione, per 
anno di diagnosi e per sesso. 


Categoria di 1982-91 1992 1993 1994 1995 ‘1996 1997 1998 1999* Totale Maschi Femmine | 


esposizione n 
Trasmissione vert. | 294) 64. 54 53) 83) 49) 27 DI 0) 640 306 334 
% i 933) 970. 96,4| 930 100,0. 96,0) 100,0. 842) 00) 950) ) 930 96,8 
Emofilici 14 ti 0) 0 0 0 oi 0 0 145 15 0 
% i 44, 15 00. 00) 00 00) 00) 00) 00) “22 46 0,0 
Trasfusi 7 0 1 3 0 1 oi 0 0/2 5 7 
% 2,2) 00 1,8) 53; 00) 20 00. 00) 00 1,8 1,5 2,0 
Altro Non det 0 101 0 1 o 3) 0 7 3 4 
% i 00) 1,5 18. 17. 00) 20) 00 158. ,\00 10. 09 1,2 
Totale i 315) 66) 56 57) 83) 51 27. 19 0) 674) 329 345 


* | semestre 1999 


La distribuzione delle patologie indicatrici di AIDS per-.anno di diagnosi”, evidenzia una 
diminuzione delle diagnosi di Polmonite da Pneumocystis carinii(dal 16,0% nel 1982-92 al 9,3% nel 
1997-98) ed un aumento delle micobatteriosi (Tabella 12). 


Tabella 12: Frequenza relativa delle patologie'* indicative di AIDS in pediatrici per anno 
di diagnosi 


1982-92 1993-94 1995-96 1997-98 1999* 
Totale patologie'"* 500 140 164 54 0 
Candidosi (Polmonare e esofagea) 11,8 10,0 11,6 13,0 ig 0,0 
Polmonite da Pneumocystis carinii 16,0 18,6 14,6 9,3 | 0,0 
Toxoplasmosi cerebrale 1,8 0,0 1,2 1,8 | 0,0 
Infezione da Cytomegalovirus 9,0 7,9 9,8 3,7, 0,0 
Micobatteriosi* 1,0 0,7 1,8 16,7 | 0,0 
Infezioni batteriche ricorrenti 10,8 12,9 10,4 14,8 | 0,0 
Polmonite Interstiziale Linfoide | 20,8 10,0 9,8 13,0 | 0,0 
Altre infezioni opportunistiche** 5,8 7,1 3,0 TA 0,0 
Tumori (KS e Linfomi) 2,0 1,4 4,3 1,8 0,0 
Encefalopatia da HIV 13,6 18,6 23,2 13,0 0,0 
“Wasting Syndrome” i 74 12,9 10,4 _56 0,0 


* | semestre 1999 

* Comprende: M. Tubercolosis o da‘altri micobatteri o da specie non identificata: disseminata o extrapolmonare. 
** Include: Criptococcosi, Criptosporidiosi, Infezione da Herpes simplex, Isosporidiosi , Leucoencefalopatia Multifocale 
Progressiva, Salmonellosi. 


TRATTAMENTO TERAPEUTICO PRECEDENTE LA DIAGNOSI DI AIDS 


Dal primo,gennaio 1999 la scheda di notifica raccoglie anche una serie di informazioni 
anamnestiche (ultimo test HIV-negativo, viremia plasmatica alla diagnosi di AIDS, il regime 
terapeutico antiretrovirale più aggressivo e le profilassi delle infezioni opportunistiche effettuate 
prima della diagnosi di AIDS). La figura 4 mostra che solo il 38%, dei casi notificati nell'ultimo 
semestrè, ha ricevuto un trattamento terapeutico antiretrovirale. Di questi, a circa tre quarti è 
stata loro somministrata una combinazione con tre farmaci antiretrovirali. Risultano inoltre, delle 
differenze per modalità di trasmissione avendo soltanto il 28% dei pazienti con fattore di rischio 
sessuale (cioè omosessuali ed eterosessuali), contro oltre il 50% dei tossicodipendenti, 
effettuato una terapia antiretrovirale (dati non mostrati). 
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Figura 4: Uso di terapie antiretrovirali e regime terapeutico pre-AIDS 
Terapia antiretrovirale pre-AIDS Regime terapeutico 
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La diminuzione dell'incidenza dei casi di AIDS osservata a partire dalla metà del 1996 si 
conferma anche per il primo semestre 1999. In particolare, negli’ultimi 12 mesi si è registrata 
una flessione nel numero delle notifiche dei casi di AIDS di circa il 12,4% rispetto al periodo 
precedente (Luglio1997-Giugno1998); tale declino risulta comunque essere inferiore a quelli 
riscontrati nei periodi precedenti. La diminuzione si riscontra in tutte le principali categorie di 
esposizione, anche se risulta essere meno marcata per i casi a trasmissione sessuale (sia 
omosessuale che eterosessuale). Va però fatto osservare che per tali casi attualmente sembra 
esserci un minore accesso alle terapie antiretrovitali” (vedi paragrafo precedente). Questo 
fenomeno è comunque spiegato in gran parte, dal ritardo nella individuazione della 
sieropositività dei contatti sessuali come risulta ‘evidenziato da una analisi riportata nel 
precedente notiziario (Notiziario dell'Istituto Superiore di Sanità, Vol. 12, N. 6, giugno 1999). 


Tabella 13: Differenze percentuali (A) dei casi AIDS per categoria di trasmissione e 
periodo di notifica 


Categoria di Luglio1995 A Luglio1996 A Luglio1997 A Luglio1998 
trasmissione Giugno1996 > Giugno1997 Giugno1998 > Giugno1999 
Omosessuali Î 836 -16,9 | 695 -38,7 426 | -0,5 
Tossicodipendenti 3413 -21,8 | 2668 : -45,8 1447. -25,7 1075 
TD-OMO I 101 231,7 | 40 

Emofilici 33 -24,2 | 

Trasfusi | 41 -14,6 | 

C. eterosessuali I 1143 -17,9 

Trasmissione vert. . 72 -31,9 | 

Altro/Non det. 121 41,3.) 

Totale 5760 -19,3 | 


Come evidenziato‘da alcune simulazioni (con dei modelli matematici) sull'andamento dei 
casi di AIDS, la repentina diminuzione di casi verificatasi negli ultimi tre anni è difficilmente 
attribuibile ad una‘fiduzione delle infezioni da HIV. D'altro canto molti studi osservazionali 
hanno messo in \evidenza, in Italia come in altri paesi industrializzati, una rapida e ampia 
diffusione di nuòve terapie di combinazione con più farmaci antiretrovirali. L'efficacia di tali 
combinazionissi è confermata anche nel ridurre il rischio di patologie HIV-correlate e di 
morte!!#V.VILVID Tali studi hanno inoltre evidenziato che tale effetto è presente in tutte le 
categorie, di rischio”, anche se l’accesso a tali terapie prima dell'AIDS è fortemente 
condizionato dalla conoscenza della condizione di sieropositività HIV” più o meno frequente a 
seconda della categoria considerata. 


Le limitate conoscenze sulla durata dell’effetto delle nuove terapie, la mancanza di una 
stima”precisa della diffusione dei farmaci antiretrovirali, e di eventuali differenze nei singoli 
sottogruppi, rendono più problematica la stima della curva epidemica delle infezioni da HIV e 
sottolineano l’importanza dei sistemi di sorveglianza delle nuove diagnosi di infezione da HIV. 
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Note Tecniche 

I - In Italia, la raccolta sistematica dei dati sui casi di 
Sindrome da Immunodefìcienza Acquisita (AIDS) è iniziata 
nel 1982 e, nel giugno 1984, e’ stata formalizzata in un 
Sistema di Sorveglianza Nazionale attraverso il quale 
vengono segnalati i casi di malattia diagnosticati dalle 
strutture cliniche del Paese. Con il decreto del 28 novembre 
1986 (DM n. 288), l'AIDS è divenuta in Italia una malattia 
infettiva a notifica obbligatoria. Dal 1987, il Sistema di 
Sorveglianza è gestito, dal Centro Operativo AIDS (COA) 
dell’Istituto Superiore di Sanità (ISS). In collaborazione con 
le regioni, il COA provvede alla raccolta, all’analisi 
periodica dei dati ed alla pubblicazione e diffusione di un 
rapporto trimestrale. 


2-1criteri di diagnosi di AIDS adottati sono stati, fino al 
gennaio 1993, quelli della definizione dell'OMS/CDC 1987. A 
partire dal I! gennaio 1993, la definizione di caso adottata in 
Italia si attiene alle indicazioni del Centro Europeo 
dell'OMS. Quest’ultima aggiunge altre tre patologie 
indicative di AIDS: la tubercolosi polmonare, la polmonite 
ricorrente e il carcinoma invasivo della cervice uterina. 


3 - L'anno di notifica non coincide necessariamente con 
l'anno di diagnosi, ma può essere successivo (es: caso 
diagnosticato nell’anno 1985 ma notificato nel 1990). 


4 - La distribuzione temporale dei casi è influenzata dal 
ritardo di notifica, cioè dal tempo che intercorre dalla data 
della diagnosi del caso al momento in cui la notifica perviene 
al COA. Ciò determina una sottostima nel numero di nuovi 
casi, particolarmente evidente negli ultimi trimestri di 
diagnosi. Il numero dei casi viene pertanto corretto 
attraverso il metodo di correzione messo a disposizione dal 
Centro Europeo di Sorveglianza Epidemiologica 
(Heisterkamp S. H., Jager J. C. & Ruitenberg E. J. set al. 
1989. Correcting reported AIDS incidence: a statistical 
approach. Stat. Med., 8: 963-976). Altro elemento,/ che 
influenza le reali dimensioni del fenomeno, è la sottonotifica 
dei casi di AIDS, cioè quella quota di casivche, non 
segnalata, sfugge al Sistema di Sorveglianza Studi 
preliminari hanno permesso di stimare per l'Italia un tasso di 
sottonotifica vicino al 10% 


5 - In Italia la notifica di decesso per AIDS non è 
obbligatoria. 


6 - Ad oggi solo alcune regioni Calabria, Campania, Emilia 
Romagna, Friuli Venezia G., +Lazio, Liguria, Lombardia, 
Toscana, Valle D'Aosta e Veneto effettuano il follow-up 
attivo di mortalità e forniscono routinariamente tali dati al 
COA. Per questo motivo nel 1998 il COA, in collaborazione 
con il gruppo di ricerca che si occupa dello studio di 
mortalità per AIDS presso il Laboratorio di Epidemiologia e 
Biostatistica (LEB) dell'ISS, ha avviato un'indagine attiva 
(presso le anagrafi) sullo stato in vita dei casi di AIDS estesa 
a tutto il territorio nazionale. L'indagine è stata condotta per 
le regioni +che non effettuano  routinariamente 
l’aggiornamento‘dello stato in vita. 


7 - I casi prevalenti in un determinato anno sono tutti quelli 
diagnosticati negli anni precedenti, 0 nello stesso anno, e 
“vivi’’(anche per un solo giorno dell’anno considerato). A 
causa“del ritardo di notifica di decesso, il numero dei casi 
prevalenti riportato per gli anni più recenti va valutato con 
cautela, poiché non è corretto per i casì di decesso in tali 
anni. 
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8 - Le province che hanno un numero di casi Yesidenti 
maggiore dei casi segnalati hanno “esportato” casi, in 
termini assistenziali; viceversa, quelle con più casi segnalati 
ne hanno “importati”. Il tasso di incidenza (x 100.000 
abitanti) per provincia è calcolato sul'numero di notifiche 
pervenute al COA nel periodo luglio 1998 - giugno 1999. 


9 - Le categorie di esposizione hanno-un ordine gerarchico 
che risponde ai criteri del sistema di sorveglianza europeo 
dell'AIDS. Ogni caso è classificato in un solo gruppo. I 
soggetti che presentano rischi\multipli sono classificati nel 
gruppo più importante in termini gerarchici. Infine, vengono 
effettuate indagini periodiche per tre diversi gruppi di 
pazienti al fine di riclassificarli nelle categorie di esposizione 
classiche: 

a) pazienti che hanno “dichiarato di aver avuto soltanto 
rapporti eterosessuali, con partner che non avevano un 
fattore di rischio.nòto; 

b) pazienti che‘hanno avuto una trasfusione; 

c) pazienti senza fattore di rischio noto, (categoria “altro- 
non determindto”). 


10 - Lariattribuzione del fattore di rischio è stata effettuata 
mediante»l'uso di un modello matematico che calcolava la 
probabilità di appartenere ad una categoria di trasmissione 
in\base a sesso, anno di diagnosi ed ai risultati di una 
precedente indagine condotta dal COA (v. testo). 


LI - La categoria di esposizione “contatti eterosessuali” 
comprende i soggetti che hanno un partner a rischio 
dell'altro sesso. Quando è nota la sieropositività del partner, 
questa informazione viene riportata esplicitamente. Sono stati 
considerati come casi attribuibili a trasmissione 
eterosessuale anche i casi con partner promiscuo che 
includono i "partner di prostituta" e le prostitute. 


12 - I dati relativi alla distribuzione delle patologie 
opportunistiche indicative di AIDS fanno riferimento ai 
quadri clinici presenti all'esordio della malattia e non a tutte 
le patologie diagnosticate durante l’intero decorso clinico. Se 
l’esordio è caratterizzato da più di una patologia, ne 
vengono conteggiate un massimo di sei occorse entro 60 
giorni dalla prima. 


13 - Per ogni caso possono essere indicate più di una 
patologia indicativa di AIDS; pertanto il numero di patologie 
riportate in un anno può essere superiore al numero di casi 
segnalati nello stesso anno. 


14 - Le differenze osservabili tra le regioni per ciò che 
riguarda la distribuzione dell’AIDS pediatrico risentono 
anche della diversa disponibilità di centri clinici pediatrici 
sul territorio. 
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